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Diagnoza motnje avtističnega spektra lahko spremeni dinamiko družine in tudi celotno 
družinsko delovanje. Družine, ki imajo otroka z motnjo avtističnega spektra, se soočajo z 
drugačnimi izzivi kot normativne družine. Tako me je v magistrski nalogi zanimalo, s kakšnimi 
težavami se soočajo starši otrok z motnjo avtističnega spektra. Zanimale so me težave, 
povezane z diagnosticiranjem motnje avtističnega spektra, z vzgojo otroka, z izobraževanjem 
otroka, predvsem pa občutki, s katerimi se soočajo starši in na kak način se je ob diagnozi 
odzvalo okolje družine. Starša sta lahko zelo obremenjena in to lahko vpliva negativno na 
njihovo psihično zdravje in življenjsko blagostanje. V raziskavo je bilo vključenih 7 staršev, ki 
so sodelovali v polstrukturiranem intervjuju. Rezultati so pokazali, da so starši zelo 
obremenjeni; od postavitve diagnoze do razmišljanja o otrokovi prihodnosti. Manj staršev 
poroča o težavah s šolanjem otroka, o težavah v odnosu s partnerjem, med prijatelji in pri 
sami podpori. Več težav opisujejo pri postavljanju diagnoze, pri strahu in skrbeh, ki jih v veliki 
meri povezujejo s prihodnostjo otroka in na splošno z negativnimi izkušnjami, ki so povezane 
z različnimi vedenji otroka, ki jih starši ocenjujejo kot negativne. Pridobljeni rezultati 
magistrske raziskave so lahko podlaga za nadaljnja raziskovanja; tako s temi družinami kot na 
samem področju diagnosticiranja otrok z motnjo avtističnega spektra, predvsem v smislu, 
kako pomagati staršem s psihično podporo kot tudi na drugih področjih, ki so jih sami navedli 
kot težavna. 
 




Analysis of the problems of parents of children with autism spectrum disorders 
Receiving a diagnosis of autism spectrum disorder can change family dynamics as well as 
overall family functioning. Families who have a child with autism spectrum disorder face 
different challenges than normative families. Therefore, the main focus of my master's thesis 
are problems that parents of children with autism spectrum disorder face. I was interested in 
the problems related to diagnosing the autism spectrum disorder, raising and educating the 
child, the feelings that parents deal with and how the family environment reacted. Parents 
can be very stressed and this can negatively affect their mental health and well-being. Seven 
parents participated in the study and they took part in a semi-structured interview. The 
results showed that parents carry a heavy burden; from receiving a diagnosis to pondering 
about the child’s future. Fewer parents report problems with their child’s schooling, 
relationship with their partner and friends, and receiving support. The majority of the issues 
the parents face are connected to formulating the diagnosis, and to concerns regarding the 
child’s future, and in general, to the negative experiences, stemming from the child’s 
behavior, which the parents evaluate as negative. The results of the master’s thesis can 
serve as the basis for further research with these families, both in the field of diagnosing 
children with autism spectrum disorder, psychological support for parents, as well as in 
other areas which the parents described as being problematic. 
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V magistrski nalogi bom raziskovala doživljanja in težave, s katerimi se soočajo starši 
otrok z motnjo avtističnega spektra (v nadaljevanju MAS). V prvem delu uvoda bom 
“predstavila”, kaj je MAS, zgodovino motnje, komorbidnost, na kakšen način delujejo družine 
z otroci z omenjeno diagnozo. V drugem delu bom podrobneje predstavila značilnosti družin 
oziroma nekatere težave, s katerimi se srečujejo družine otrok z MAS in na kaj vse lahko 
vpliva postavljena diagnoza. Ker se v veliki večini skoraj vsi raziskovalci osredotočajo na 
težave otrok s to postavljeno diagnozo, mene zanimajo prav težave staršev, saj se njim v 
raziskavah namenja bistveno manj pozornosti. Saj so prav starši ključni element, ki dajejo 
vpogled, kako je živeti z otroki z MAS, kar bi lahko prispevalo k nadaljnjim raziskavam 
društva. 
 
Motnja avtističnega spektra  
 
MKB-10 uvršča MAS med pervazivne razvojne motnje. MAS je v MKB-10 definiran kot 
skupina motenj, za katere je značilna prisotnost abnormalnosti, ki se kažejo v: 
- socialnih interakcijah in  
- stereotipnem in ponavljajočem repertoarju interesov in aktivnosti.  
Glede na MKB-10 med pervazivne razvojne motnje uvrščamo še avtizem v otroštvu, atipični 
avtizem, motnjo pozornosti s hiperaktivnostjo (ADHD), povezano z motnjo v duševnem 
razvoju in stereotipnimi gibi, Aspergerjev sindrom, drugačne pervazivne razvojne motnje, 
neopredeljeno pervazivno razvojno motnjo (Inštitut za varovanje zdravja RS, 2008). Od 
naštetih motenj v motnje avtističnega spektra uvrščamo avtizem v otroštvu, atipični avtizem, 
Aspergerjev sindrom in neopredeljeno pervazivno razvojno motnjo (Inštitut za varovanje 
zdravja RS, 2008).  
 
Primanjkljaji pri osebah z motnjo avtističnega spektra se kažejo na področju: 
- socialne komunikacije,   
- socialno-čustvene izmenjave,  
- neverbalne komunikacije in  
- razumevanja odnosov (American Psychiatric Association, 2013).  
 
Vztrajni primanjkljaji v socialni komunikaciji se kažejo v več kontekstih, v prihodnosti, v 
trenutnem stanju ali zgodovini. Primanjkljaji v socialno-čustveni izmenjavi se kažejo v 
socialnem pristopu in v nezmožnosti komuniciranja o preteklosti in prihodnosti, v zmanjšani 
želji po delitvi svojih interesov ali čustev in v nezmožnosti primernega odzivanja na socialne 
reakcije.  
Primanjkljaji neverbalne komunikacije so, na primer, slaba povezava med verbalno in 
neverbalno komunikacijo, nepravilnosti pri očesnem stiku in govorici telesa ter 
nerazumevanje neverbalne komunikacije. Osebe z MAS imajo težave pri razvoju, vzdrževanju 
in razumevanju odnosov. Tukaj se pojavljajo težave pri prilagajanju vedenja, težave pri 
domišljiji, sklepanju prijateljstev in na splošno pri zanimanju za vrstnike (American 
Psychiatric Association, 2013). Primanjkljaji v ponavljajočem se vedenju, interesih in 
aktivnostih se kažejo kot stereotipno ali ponavljajoče gibanje, pri čemer otroci pogosto 
uporabljajo iste predmete ali govor. Otroci z MAS sledijo rutini ali imajo rituale, ki so lahko 
verbalni ali neverbalni. Imajo močno omejene, fiksne interese, ki so neobičajne intenzivnosti 
in osredotočenosti.  
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Tako se otroci pogosto navežejo na določene predmete ali postanejo preobremenjeni. 
Otroci so hiper- ali hiporeaktivni na senzorični vnos iz okolja, zato se otroci pogosto zdijo 
odporni na bolečino, temperaturo, moti jih določen zvok ali tekstura, pretirano vonjajo ali se 
dotikajo predmetov (American Psychiatric Association, 2013).  
Otroški avtizem je po MKB-10 in DSM IV približno tri do štirikrat pogostejši pri dečkih kot 
pri deklicah. Od 70 do 80 % otrok s pervazivnimi razvojnimi motnjami je dečkov. Pervazivne 
razvojne motnje se pojavljajo običajno v prvih letih otrokovega življenja (American 
Psychological Association, 2013).  
 
Zgodovinski razvoj motnje avtističnega spektra  
 
Pri avtizmu gre za nevropsihiatrični sindrom. Izraz prihaja iz grške besede autos, pomeni 
“osamljen jaz”, v katerem se človek izolira od okolja in interakcije (Bhat, Acharya, Adeli, Bairy 
in Adeli, 2014). Izraz avtizem je prvič opisal Eugen Bleuer leta 1911. Z avtizmom je opredelil 
obnašanje bolnikov s shizofrenijo ter opisal njene simptome.  
 
Značilnosti, ki jih je opisal, so zmanjšanje socialne interakcije z ljudmi, umik v svoj svet, 
prepuščanje fantazijam in izolacija od okolja. V tem času sta ameriški psihiater Leo Kanner 
(leta 1943) in avstrijski pediater Hans Asperger (leta 1944) podobno opisala avtistično 
motnjo pri otrocih. Kanner je domneval, da je nezmožnost običajne komunikacije posledica 
psihičnih interakcij v družini. Pozneje je opisal šest točk, značilnosti otrok z MAS, kar je bilo 
podobno tistemu, kar je opisal Kanner (Ljubičić, Šare in Markulin, 2014).  
 
Vzroki motenj avtističnega spektra 
 
Človeški možgani so zaradi svojega kompleksnega razvoja, strukture in funkcionalnosti 
eden najbolj zapletenih organov (Bhat idr., 2014). Sinaptične povezave se spreminjajo z 
razvojem in več kot imamo informacij v možganih, več je sinaptičnih povezav. MAS je 
psihološka in heterogena razvojna motnja, za katero so značilne nenormalne povezave med 
različnimi področji možganov (Bhat idr., 2014).  
 
Vzroki za MAS še niso znani, vendar naj bi bil MAS posledica delovanja več različnih 
dejavnikov, okoljskih in genetskih (American Psychiatric Association, 2013). Nevropatološke 
študije so omejene, vendar so pokazale razlike v možganski povezanosti, limbičnem sistemu, 
nepravilnostih čelnega in temporalnega režnja. Izvedene študije kažejo na težave s tvorbo 
kortikalne plasti in diferenciacijo nevronov. Pri otrocih z MAS je bila opisana prekomerna rast 
možganov in je področje stalnih raziskav v smislu razumevanja njene etiologije. Genetski 
dejavniki igrajo vlogo pri občutljivosti na MAS, na primer geni, ki imajo vlogo pri razvoju 
možganov, delovanju nevrotransmiterjev ali geni, ki vplivajo na nevronsko razdražljivost 
(Bhat idr., 2014). Genotip pri MAS igra pomembno vlogo, medtem ko je fenotip zelo 
spremenljiv. Tveganje, ki ga predstavlja genetika, je pogosto pogojeno s prenatalnimi, 
perinatalnimi in postnatalnimi okoljskimi dejavniki. Starejše matere in očetje imajo večje 
tveganje, da bo otrok imel MAS. Raziskovalci kot možne vzroke navajajo tudi autoimunske 
bolezni, kot so diabetes, bolezni ščitnice, vendar so tukaj rezultati študij mešani. Kot možen 
vzrok se navaja tudi okužba mater med nosečnostjo, krvavitev, porod s carskim rezom, 
majhna obporodna teža, krajša ali daljša nosečnost. Dokazano je, da imajo nedonošenčki 
večje tveganje za razvoj MAS kot druge nevrorazvojne motnje (Hodges, Fealko in Soares, 
2020). Obstaja veliko sporov glede cepiv in avtizma, veliko staršev poroča, da so se otroci 
normalno razvijali do 18 mesecev, dokler niso bili cepljeni.  
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Raziskave so pokazale, da je timerosal, ki vsebuje živo srebro, še posebej škodljiv. Od 
1930 se timerosal v cepivih uporablja kot antibakterijsko sredstvo.  
 
Dejstvo je, da kombinacije znanih genov ali genetskih bolezni povezane z MAS 
predstavljajo le 1 do 2 % primerov; raziskovalci poročajo, da je avtizem rezultat relativno 
redkih mutacij. Lahko jih povzročijo genske mutacije oziroma spremenijo ekspresijo genov in 
na tak način pride do avtizma (Ratajczak, 2011).   
 
Prevalenca motenj avtističnega spektra 
 
Prva raziskava o razširjenosti MAS leta 1966 je ocenila, da so na vsakih 10.000 ljudi 4 
primeri avtizma (Perepa, 2013). Center za nadzor in preventivo bolezni (CDC) poroča, da je 
bila stopnja razširjenosti MAS v letu 2006 1 od 110 otrok (Kotagal in Broomall, 2012), do leta 
2012 pa se je povečala na 1 od 88 otrok, leta 2014 je bila stopnja razširjenosti 1 od 68 otrok 
ali 14,7 na 1000 otrok (Bhat idr., 2014).  
 
Študije poročajo, da je težko prepoznati in diagnosticirati različne tipe MAS (American 
Psychological Association, 2013). Raziskovalci niso prepričani, ali to pomeni resnično 
povečanje števila ali je to rezultat večje ozaveščenosti in boljših diagnostičnih postopkov. 
Kielinen, Linna in Moilanen (2000) poročajo, da je povečanje števila otrok z diagnozo MAS 
posledica širših diagnostičnih meril, zaradi česar je več otrok diagnosticiranih z 
Aspergerjevim sindromom in atipičnim avtizmom. Bishop, Whitehouse, Watt in Line (2008) 
navajajo, da zaradi izboljšanih diagnostičnih orodij več strokovnjakov uporablja oznako 
spektra avtizma namesto, recimo, učnih težav. Trenutno se domneva, da je stopnja 
razširjenosti podobna med vsemi etničnimi in kulturnimi skupinami, čeprav so nekatere 
študije odkrile razlike v stopnjah razširjenosti med različnimi državami in med različnimi 
etničnimi skupinami (Perepa, 2013).  
 
Raziskave kažejo, da je pri enojajčnih dvojčkih, če ima en otrok MAS, verjetnost od 36 do 
95-%, da ima tudi drugi otrok MAS, medtem ko je pri dvojajčnih dvojčkih možnost od 0 do 
30-%. Za brate in sestre, osebe z MAS, obstaja od 2 do 18-% verjetnost, da bodo tudi imeli 
MAS. Slednji je najpogostejši pri belcih v primerjavi z afroameriškimi ali latinskoameriškimi 
otroki, fantje pa so petkrat bolj nagnjeni k tej motnji v primerjavi z dekleti (Bhat idr., 2014). 
Attwood idr. (2006) pravijo, da se razlika med spoloma pojavlja zaradi tega, ker se avtizem 
pri deklicah kaže drugače, kar lahko oteži prepoznavanje. Menijo, da je težava v tem, da so 
dekleta po naravi tišja in bolj sramežljiva kot fantje, kar strokovnjaki v danem trenutku ne 
bodo prepoznali kot MAS.  
Diagnosticiranje motenj avtističnega spektra  
 
Diagnosticiranje avtizma v mladosti je ključnega pomena, da bi lahko starši poiskali 
nadaljnjo pomoč. Zgodnje intenzivne vedenjske intervencije povečujejo verjetnost 
pozitivnejših rezultatov (Virués-Ortega, 2010). Simptomi avtizma so prisotni že v zgodnjem 
otroštvu in omejujejo ter slabšajo vsakodnevno delovanje otroka. Od značilnosti otroka in 
okolja je odvisno, v kateri fazi se bodo primanjkljaji pokazali. Izraz spekter se uporablja zaradi 
velikih razlik, v katerih se motnja kaže. Motnja se razlikuje glede na resnost avtističnega 
stanja, stopnjo razvoja, kronološko starost. Motnja avtističnega spektra zajema motnje, ki so 
jih prej imenovali zgodnji otroški avtizem, otroški avtizem, Kannerjev avtizem, 
visokofunkcionalni avtizem, atipični avtizem, pervazivna razvojna motnja, neopredeljena 
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motnja, otroška dezintegracijska motnja in Aspergerjeva motnja (American Psychological 
Association, 2013). 93 % staršev je zaskrbljenih za zdravje svojega otroka pred 2. letom 
starosti (De Giacomo in Fombonne, 1998).  
 
Diagnosticiranje MAS temelji na diagnostičnih ocenah. Tim vključuje zdravnika, 
psihologa in druge strokovnjake s področja govorne in jezikovne patologije ali delovne 
terapije. Za diagnozo MAS mora otrok pokazati pomanjkljivosti v socialni komunikaciji in 
socialni interakciji, imeti nenavaden socialni pristop, ne sme se odzvati na ime in mora imeti 
slabe komunikacijske veščine. Otrok mora imeti ponavljajoče se vedenje, ki vključuje 
stereotipna gibanja, vztrajanje pri istih stvareh in fiksne interese (Beauchaine in Hayden, 
2016).  
 
Težave in motnje razumevanja jezika ne sodijo med kriterije za diagnosticiranje avtizma, 
ampak otroci z MAS težje razumejo govorjeni jezik in nebesedni govor, kar jim otežuje 
komunikacijo z drugimi (Bogdashina, 2004). Težave, ki jih imajo otroci z MAS v komunikaciji,  
niso omejene na pojav govora in jezika. Kažejo se kot težave v razumevanju gest, mimike, 
telesni drži, vzpostavljanju očesnega stika, komunikacijski distanci in vzpostavljanju združene 
pozornosti. Neusklajenost med jezikom in komunikacijo sta značilni za osebe z MAS (Jordan, 
2001). Dolgo uveljavljeno stališče o intelektualnih sposobnostih osebah z MAS je bilo, da ima 
od 70 do 75 % posameznikov z MAS motnjo v duševnem razvoju, opredeljeno z IQ < 70 
(Charman idr., 2010). Novejše raziskave kažejo nižje odstotke oseb z motnjo v duševnem 
razvoju med osebami z MAS.  
 
Pri ocenjevanju in diagnosticiranju MAS je pomembno opraviti razgovore s tistimi, ki  
preživijo največ časa z otrokom in ki lahko dajo informacije o otrokovem vedenju. Pogovori 
običajno potekajo s starši, drugimi negovalci ali učitelji. Sprva se za prepoznavanje 
problematičnih področij in simptomov pogosto uporablja nestrukturiran intervju, kasneje pa 
strukturiran (Luiselli, 2014). Poleg intervjuja se uporabljajo ocenjevalne lestvice in metoda 
opazovanja, ki jih lahko opravimo v kliniki/ordinaciji, v otrokovem naravnem okolju ali po 
potrebi v šoli/vrtcu. Med opazovanjem mora biti otroku dovoljeno, da se igra sam in 
komunicira z drugimi (Luiselli, 2014).  
 
ADOS je eno najbolj zanesljivih orodij za ocenjevanje in diagnosticiranje MAS. Uporablja 
se za različne razvojne in kognitivne ravni otroka in mladostnika. Instrument vsebuje štiri 
module (za otroke do 6. leta in tiste, ki nimajo razvitega govora, modul za otroke, pri katerih 
je govor redek, modul za otroke in mladostnike s tekočim govorom ter modul za mladostnike 
in odrasle z dobro razvitim govorom). ADOS omogoča določanje stopnje razvoja na področjih 
socializacije, komunikacije, ponavljajočih se stereotipnih gibov ter stopnje razvoja domišljije 




Pri komorbidnosti gre za dve ali več oblik psihopatologije pri eni osebi (Matson in Nebel-
Schwalm, 2007). Ocenjevanje komorbidnosti pri ljudeh z MAS predstavlja več izzivov, ker se 
številni simptomi psihopatologije prekrivajo s simptomi MAS. Velikokrat pride do 
diagnostičnega senčenja, ki se nanaša na pojav, pri katerem druge motnje ne prepoznamo, 
ker diagnostik težavo pripiše prvi (Matson in Nebel-Schwalm, 2007). Sprememba simptomov 
pri otroku se lahko spremeni v otrokovi predšolski starosti. Med več različnimi simptomi so 
nekateri lahko bolj izraziti, nekateri manj.  
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Marland idr. (2017) pišejo o konceptu, ki so ga razvili, pri katerem se pojavijo zgodnji 
simptomi, vključno z motnjo pozornosti/hiperaktivnosti (ADHD), motnjo opozicijske okvare 
(ODD), motnjo razvojne koordinacije (DCD), jezikovno motnjo, motnjo v duševnem razvoju 
(ID). Te motnje se v različinih kombinacijah pojavljajo in obstajajo skupaj z MAS.  
Skupaj z motnjami se pogosto pojavljajo različne vrste vedenjskih težav – napadi jeze, 
težave s spanjem, težave s hrano in hipo- ali hiperobčutljivost, agresija, uničenje lastnine, 
impulzivnost in samopoškodovanje (Kantzer idr., 2018). Motnje in težave na razvojnih 
področjih in na kognitivnih področjih, vključno z jezikovnimi, intelektualnimi in invalidnim 
vedenjem ter motoričnimi sposobnostmi in epilepsijo so zelo pogoste v skupini majhnih 
otrok (Carlsson idr., 2013). Razširjenost težav s spanjem pri avtističnih otrocih je večja v 
primerjavi z otroki z razvojnimi zaostanki.  
Agresivnost, hiperaktivnost in stereotipno vedenje so pogosti pri moških z MAS, medtem 
ko avtistične ženske kažejo tesnobo, depresijo in večje intelektualne primanjkljaje (Bhat idr., 
2014). V raziskavi, v kateri je sodelovalo 198 otrok z MAS, jih je 181 (91 %) imelo vsaj še eno 
motnjo. Najpogostejša težava je bila z jezikom in jo je imelo kar 56 % otrok. V raziskavi so 
imeli otroci največ težav z jezikovnim testiranjem (78 % otrok). Od 198 otrok je bilo 63 (32 %) 
otrok diagnosticiranih s hiperaktivnostjo/ADHD, 24 otrok je imelo težave s spanjem, 17 otrok 
pa z epilepsijo. Ugotovljeno je bilo, da ima 72 % otrok, mlajših od 7 let, nevropsihiatrične ali 
učne težave. Skoraj polovica predšolskih otrok je imela motnje v duševnem razvoju v 
kombinaciji z MAS (Carlsson idr., 2013). 
Rojstvo otroka z motnjo avtističnega spektra in odziv staršev na postavitev diagnoze 
Z naraščajočo ozaveščenostjo o MAS in poročanjem o povečanju razširjenosti te motnje 
se je začelo ukvarjati s perspektivami staršev in njihovimi izkušnjami z otroki ter 
diagnosticiranjem MAS.  
 
MAS je mogoče diagnosticirati preden je otrok dopolnil dve leti, ko pri dojenčkih in 
malčkih diagnostični instrumenti in kriteriji niso natančno določeni. Tako se starši pogosto 
soočajo s počasnim in frustrirajočim obdobjem negotovosti in skrbi ter se znajdejo v 
položaju, da skušajo zdravnike svojih otrok prepričati, da je potrebna specialistična ocena 
(Goin-Kochel, Mackintosh in Myers, 2006).  
 
Starši pogosto čakajo nekaj let, preden dobijo diagnozo za svojega otroka, zaradi tega so 
njihove izkušnje o diagnostičnem procesu pogosto negativne (Goin-Kochel, Mackintosh in 
Myers, 2006). V tem obdobju, ko starši čakajo na diagnozo, so starši pogosto zmedeni in ko 
opazijo simptome, je običajno prvi korak, da starši poiščejo pomoč. Pomoč običajno iščejo pri 
pediatru (Altiere in von Kluge, 2009). Starši svojega otroka opišejo z besedami, kot so 
“impulziven”, “uničujoč” in “obsesiven” (Altiere in von Kluge, 2009). Starši, ki na diagnozo 
čakajo dlje, lahko izgubijo zaupanje v vključene zdravstvene delavce in bolj verjetno iščejo 
alternativno zdravljenje za svojega otroka, čeprav pomoč takega alternativnega zdravljenja ni 
empirično dokazana (Crane, Chester, Goddard, Herny in Hill, 2016).  
  
Večina  družin z otrokom s posebnimi potrebami preživi različne faze, kot so šok, 
zanikanje, žalost in jeza, preden se premaknejo na novo realnost in sprejmejo diagnozo 
svojega otroka. Skoraj vsak starš diagnozo doživlja kot življenjski dogodek. Vse družine 
doživljajo večinoma obup, žalost, zanikanje, zmedo in jezo (Altiere in von Kluge, 2009).  
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Res je, da lahko nekatere družine preidejo skozi različne faze reakcij, vendar te niso 
nujno razvojne narave. Nekatere družine pogrešajo fazo sprejemanja, preden gredo na 
naslednjo fazo, vendar se jim lahko zamujena čustva vrnejo v različnih življenjskih obdobjih. 
Kako se družina odzove na diagnozo, temelji na njenih lastnih okoliščinah in izkušnjah. 
Družine, ki že prej sumijo, da je z otrokom nekaj neobičajnega, čutijo olajšanje, ko dobijo 
diagnozo.  
 
Takšne družine vidijo diagnozo kot pot do številnih storitev in podpore, kako skrbeti za 
otroka kot zase (Perepa, 2013). Družinske reakcije so lahko odvisne od lastnega razumevanja 
MAS in tega, kako so z njimi delili informacije. Nekateri starši bi se lahko krivili za MAS 
svojega otroka. To lahko temelji na njihovem razumevanju, da je avtizem genetski, da so 
morda prenesli “okvarjene” gene (Perepa, 2013). Starši, pri katerih so otroci normalno 
napredovali in nato izgubili sposobnosti, se lahko krivijo, da so nekaj storili narobe (Perepa, 
2013).  
 
Osborne, McHugh, Saunders in Reed (2008) ugotavljajo, da zgodnja diagnoza poveča 
stres pri starših. Trdijo, da bi to lahko negativno vplivalo na otroka, njegovo vedenje in 
rezultate zdravljenja. Te ugotovitve poudarjajo pomen pomoči staršem pri iskanju in dostopu 
do storitev ter pridobivanju finančne podpore. Starševski stres in delovanje sta povezana s 
posebnimi vidiki simptomov MAS pri njihovem otroku. Pri otrocih, mlajših od dveh let, je 
starševski stres povezan s socialnimi in čustvenimi simptomi, ki jih kaže njihov otrok. Med 
temi simptomi sta najpogostejša pomanjkanje komunikacije in socialno-čustvena 
vzajemnost. Ko otrok postane starejši, se vir stresa spreminja. Tako viri stresa vključujejo 
otrokove zunanje vedenjske težave, kot je agresija. Visok materin stres napoveduje manj 
samoučinkovitosti in več negativnih čustvenih reakcij do otroka. Posledično je pri otrocih z 
MAS manj vključenosti staršev kot pri drugih otrocih, s čimer je povezanih več vedenjskih in 
psihosocialnih težav otroka (Reed in Osborne, 2012).  
 
Družina otroka z motnjo avtističnega spektra in normativna družina  
 
Avtizem pomembno vpliva na družino kot celoto, še posebej, ker postavitev diagnoze 
pogosto traja več let. Čeprav starši opazijo težave pri rojstvu otroka in zaznajo vedenja, ki so 
značilna za avtizem, je zanje spoprijemanje z diagnozo izjemno stresno. Starši pri postavitvi 
diagnoze v svojem okolju nimajo zadovoljive čustvene podpore, kar oteži sprejemanje 
diagnoze, vpliva pa tudi na otrokovo objektivno stanje in prihodnost.  
Pogosto starši in družinski člani vse podredijo varstvu otrok oziroma osebam z 
avtizmom. Tak pristop vodi do nastanka “avtistične družine”, v kateri se člani zaprejo vase in 
izolirajo od okolja. Starši so zaskrbljeni zaradi otrokovega vedenja zunaj družine. Zaradi 
posebnega odnosa med otrokom in starši postane takšna družina duševno, socialno in 
ekonomsko ranljiva. Nerazumevanje, depresija, izolacija in tesnoba so neizogiben del 
življenja ljudi z MAS in njihovih družinskih članov, kar vodi do spremenjenega družinskega 
vzorca življenja (Ljubičić, Šare in Markulin, 2014).  
Pomanjkljivosti pri otrocih z MAS so povezane s težavami staršev, ki vključujejo nižjo 
učinkovitost staršev, povečan stres, težave z duševnim in telesnim zdravjem pri starših v 
primerjavi s starši normativno razvijajočih otrok (Karst in Vaughan Van Hecke, 2012). 
Woodgate, Ateah in Secco (2008) ugotavljajo, da ker je družinsko življenje običajno 
osredotočeno na otroka z avtizmom in je omejeno z otrokovimi pravili in rutinami, starši 
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menijo, da se ne počutijo “normalno”. Starši lahko občutijo žalost, ljubosumje in jezo, ko so v 
socialnih situacijah z otroki, ki se normalno razvijajo, saj takšne situacije poudarjajo omejitve 
njihovih otrok. Ti občutki se lahko ponovijo v različnih življenjskih obdobjih, zato se nekateri 
starši odločijo, da bodo zmanjšali svoje interakcije z drugimi družinami (Woodgate, Ateah in 
Secco, 2008).  
Večina staršev z otrokom, ki ima MAS, se počuti stigmatizirano. Starši, pri katerih so bili 
otroci bolj agresivni, imajo večjo stigmo kot starši pasivnih otrok. Posledično so bili številni 
starši skupaj z otroki izolirani od socialnih stikov, skupnih srečanj, ki so bila zanje 
obremenjujoča zaradi kombinacije motečega nedruštvenega vedenja njihovega otroka (Gray, 
1993).  
Tako kot za samega otroka je tudi za starše zelo pomembno, da zaščitijo celotno družino 
in sebe. Izzivi, s katerimi se starši soočajo, predstavlja nevarnost, da se bodo izgubili kot 
posamezniki ali celo kot družina. Da bi lahko družina sodelovala, se morajo starši naučiti biti 
uravnoteženi, ceniti različne težave v življenju in se naučiti popuščati. Za družino je 
pomembno, da sprejme, da se bo njihov otrok z MAS soočal z drugačnimi težavami kot otrok 
normativnega razvoja (Woodgate, Ateah in Secco, 2008). 
V raziskavi, ki jo je izvedel Bayat (2007), je sodelovalo 175 staršev otrok z MAS. 62 %  
staršev poroča, da so se zbližali kot družina, vendar poroča, da na začetku ni bilo lahko in da 
potrebujejo čas, da se združijo in sodelujejo. Na koncu so bili močnejši in bližje drug 
drugemu. V drugih situacijah jim je družinsko sodelovanje prineslo razumevanje in močnejšo 
vez med družinskimi člani. Analiza podatkov v tej študiji je pokazala, da so številne družine 
rabile približno dve leti časa po diagnozi, da so se sprijaznili z dejstvom, da ima njihov otrok 
MAS in kako se naučiti prilagajati zahtevam diagnoze. Za številne družine je bila motivacija 
pomagati otroku in izboljšati njegov napredek v razvoju, kar je pomembno sredstvo za 
prilagajanje in dobro delovanje celotne družine.  
Družine si morajo dobro razporediti čas in vsak družinski član ima svoje obveznosti. 
Družine otrok z MAS morajo biti zato dobro prilagodljive in imeti dobro komunikacijo (Bayat, 
2007). Prisotnost otroka z MAS v družini je vir nenehnega stresa. Vpliv na družinske člane je 
lahko posreden ali neposreden. Stres je neposredno povezan na otroka s postavljeno 
diagnozo, posredno pa deluje na otroka z normativnim razvojem in na odnos staršev. Tak 
stres lahko pri bratih in sestrah otrok z MAS povzroči kronične čustvene in vedenjske težave 
(Fisman, Wolf, Ellison in Freeman, 2000).  
Značilnost, ki je najbolj povezana s slabšimi prilagoditvami sorojencev, je resnost 
otrokove motnje. Izzid je še posebej slab za brate in sestre otrok z MAS zaradi težje diagnoze 
in resnosti motnje (Macks in Reeve, 2006). Večina sorojencev govori o negativnih občutkih 
do otroka z MAS. Bratje in sestre otrok z MAS doživljajo stresorje na različnih področjih, ki so 
spreminjanje družinskih vlog, prestrukturiranje družinskega delovanja in dejavnosti, izguba 
ali odsotnost pozornosti staršev, občutki krivde, sramota, kar je pogosto posledica negativne 
ocene njihovih vrstnikov in zmedenost pri različnih vedenjih otrok z MAS.  
Bratje in sestre otroku z MAS pogosto zamerijo, ker omejuje družinske dejavnosti in 
zaradi več časa, ki so ga deležni s strani staršev. Sorojenci poročajo tudi, da zaradi 
otrokovega neprimernega vedenja ne morejo povabiti prijateljev (Macks in Reeve, 2006). 
Nekatere družine pa so ugotovile, da je dejstvo, da ima eden od otrok MAS, zbližal sorojence 
do te mere, da so nekateri žrtvovali lastno svobodo, da bi skrbeli za svojega brata ali sestro s 
postavljeno diagnozo (Bayat, 2007).  
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Odnos brata ali sestre s sorojenci, ki imajo MAS, vpliva na kognitivne, afektivne in 
socialne veščine kot tudi na razvoj pozitivne samopodobe. Bratje in sestre otroku z MAS 
omogočajo, da izrazi čustva, da izkusi prijateljstvo, zvestobo, rivalstvo in podporo (Verté, 
Roeyers in Buysse, 2003).  
Psihološke značilnosti družin z motnjo avtističnega spektra  
 
Ko otrok z MAS pride v družino, to moti družinsko delovanje in vpliva na življenje vseh 
družinskih članov. Obremenitev staršev lahko negativno vpliva na njegovo duševno zdravje in 
počutje. Starši so običajno primarno odgovorni za skrb za svojega otroka z MAS, kar vključuje 
problematično vedenje in ravnovesje preostale družine (Weiss, Wingsiong in Lunsky, 2014).  
 
Otrok z MAS predstavlja edinstvene izzive in stresorje za družino zaradi dvoumnosti 
diagnoze, trajanja motnje in težav, s katerimi se sooča družina. Otrok z MAS vpliva na 
celotno družino, večinoma bolj negativno kot pozitivno (Samadi, McConkey in Kelly, 2012).  
 
Starši otrok z MAS doživljajo bistveno več stresa kot starši otrok brez motenj; pa tudi 
starši, ki imajo otroke z drugimi razvojnimi motnjami. Stres povzroči slabše telesno zdravje in 
čustveno počutje, kar kaže na to, da je dolgotrajno trajanje stresa glavni dejavnik pri 
depresiji staršev (Samadi, McConkey in Kelly, 2012). Obdobje po diagnozi MAS je za starše 
posebej težko in stresno, pogosto ga spremlja pomanjkanje informacij (Samadi, McConkey in 
Kelly, 2012).  
 
Od staršev se veliko pričakuje in zahteva, zaradi česar trpi njihovo psihično in fizično 
zdravje. Starši večinoma poročajo o fizičnih, čustvenih in kognitivnih znakih stresa, zato je 
zelo pomembno, da se starši naučijo strategije soočanja s stresom (DePape in Lindsay, 2014).  
Starši otrok z MAS običajno poročajo o višji stopnji stresa in višji stopnji afektivnih 
simptomov v primerjavi z normativno razvijajočimi otroki in starši otrok z drugimi motnjami 
(Davis in Carter, 2008). Duševno zdravje staršev je pomembno. Študije so pokazale, da je 
depresija staršev močno povezana z višjo stopnjo stresa. Starši, ki se spopadajo s svojimi 
čustvenimi težavami, občutijo več stresa zaradi zahtevnejšega vedenja svojega otroka. 
Matere otrok z MAS poročajo o višji stopnji depresije kot očetje (Davis in Carter, 2008). Na 
psihološko zdravje staršev vpliva tudi to, ali so se straši odrekli svojim življenjskim načrtom in 
ali so se izolirali od družine in prijateljev (Karst in Vaughan Van Hecke, 2012). 
 
Umik iz družbe lahko seveda privede do izolacije, še posebej, če so samski ali imajo zelo 
malo socialnih stikov, na primer novo priseljene družine, saj je virov podpore takšnim 
staršem manj (Woodgate, Ateah in Secco, 2008). Kot smo že omenili v prejšnjem poglavju, se 
način odzivanja posameznikov v družini na diagnozo MAS razlikuje in to lahko vpliva na 
njihov odnos do njihovega življenja. Ker vsak član družine ubere drugačno pot pri 
razumevanju in sprejemanju diagnoze, je možno, da v nekaterih družinah obstajajo razlike v 
načinu, kako partnerji (v dvostarševskih družinah) in razširjena družina pristopajo k temu 
(Perepa, 2013). 
 
Gray (2003) ugotavlja, da je način, kako se matere in očetje spopadajo z MAS, drugačen, 
saj matere govorijo o čustvenem vplivu, medtem ko se očetje bolj osredotočajo na svoje 
delo. Zaradi tega se nekateri družinski člani včasih počutijo bolj osamljene, saj morda ne 
bodo vedno mogli vzpostaviti stikov med seboj (Woodgate, Ateah in Secco, 2008).  
13 
 
Matere in očetje se na diagnozo odzivajo različno, pravi Gray (2003), ki trdi, da MAS 
močno vpliva na čustveno počutje matere. V nekaterih primerih so bili učinki ekstremni, saj 
so številne matere same trpele hudo stisko; bile so deležne psihoterapije in zdravil. V nekaj 
primerih so matere doživele možganske kapi in druge telesne bolezni, za katere so menile, 
da so bile povezane z MAS njihovega otroka.  
 
Ocene mater v raziskavi, ki so jo izvedli Hastings idr., (2005) glede težav njihovega 
otroka, so bile pozitivno povezane z njihovimi ocenami tesnobe, stresa in depresije. 
Raziskovalci so ugotovili povišano raven starševskih težav z duševnim zdravjem, zlasti 
depresije in anksioznih motenj (Davis in Carter, 2008). Starši, ki bolje sprejemajo diagnozo in 
se bolj spopadajo z izzivi, se soočajo z manj težavami in imajo boljše duševno zdravje, vendar 
na sprejemanje diagnoze vpliva tudi otrokovo vedenje. Slabše psihično zdravje staršev je 
predvsem posledica otrokovega problematičnega vedenja, kar posledično vpliva na 
starševsko učinkovitost in samozavest (Weiss, Cappadocia, Mac Mullin, Viecili in Lunsky, 
2012). Na psihično zdravje staršev močno vplivajo otrokove vedenjske težave, socialni 
primanjkljaji otroka in razvojne zamude (Davis in Carter, 2008).  
 
Vedenja, ki staršem povzročajo stres, vključujejo samopoškodovanje, izbruhe jeze in 
obsesivno kompulzivno vedenje (Shawler in Sullivan, 2017). Vsi starši se na svoj način 
spopadajo z dejstvom, da imajo otroka z MAS. V raziskavi, ki so jo izvedli Hastings idr. (2005), 
ugotavljajo, da so strategije izogibanja soočanja s stresom pozitivno povezane z višjo stopnjo 
stresa in težavami v duševnem zdravju staršev. Med pozitivnimi strategijami spoprijemanja s 
stresom raziskovalci navajajo pozitivno preusmeritev, ki pomaga pri travmatičnih in stresnih 




Biti starš otroka z motnjami v razvoju je zelo stresno iz različnih razlogov. Za 
obvladovanje stresa morajo imeti starši veščine reševanja problemov. Veliko staršev meni, 
da se razlikujejo od drugih družin in se zaradi tega pogosto izolirajo od družbe. Vsi starši ne 
poročajo o stresu in težavah z otroki z MAS, saj za slednje to predstavlja večje težave.  
 
Starši otrok z MAS se počutijo utrujeni, depresivni, imajo nižjo samozavest in notranje 
nezadovoljstvo (Weiss, 2002). Starše pogosto vznemirja dejstvo, da večino svojega časa 
porabijo za pomoč otroku in imajo posledično manj časa za prijatelje, širšo družino, druge 
otroke ali partnerja. Zaradi pomanjkanja časa večina staršev izgubi stik s prijatelji in se zaradi 
tega ne more zanesti na socialno podporo, kadar jo najbolj potrebujejo (Altiere in von Kluge, 
2009). Način, kako je diagnoza vplivala na starša, je odvisen tako od zunanjih okoliščin kot od 
individualnih značilnosti družine. Zunanje okoliščine vključujejo raven družinskega dohodka 
in obseg, v katerem so posamezniki z motnjo sprejeti in dobrodošli pri dejavnostih v 
skupnosti (Brobst, Clopton in Hendrick, 2009). 
 
Matere otrok z MAS pogosto ne sledijo osebnim ciljem in imajo malo prostega časa, prav 
tako so matere bolj nagnjene k spremembam razpoloženja, k razvoju bolezni in nanje močno 
vpliva stopnja sprejemanja ali zavrnitve njihovega otroka z MAS. Kot matere tudi očetje 
poročajo o zaskrbljenosti glede otrokove prihodnosti, samostojnosti in vključenosti v 
skupnost. V raziskavi, ki jo je izvedel Bristol (1984), ugotavljajo, da matere otrok z MAS čutijo 
bistveno manj stresa, če imajo vsaj malo podpore; večinoma zakoncev in sorodnikov. Tudi 
podpora, ki jo matere dobijo od strokovnjakov, zmanjšuje stres.  
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Kar pomembno zmanjšuje stres pri starših, je zaznavanje razpoložljivosti podpore. Starši, 
ki so imeli socialno podporo od zakonca, so napovedovali manj somatskih pritožb in večje 
občutke dosežkov v starševstvu. Podpora, ki povečuje občutek lastne učinkovitosti, je 
najučinkovitejša podpora (Weiss, 2002).  
 
V raziskavi, v kateri so sodelovali 104 starši, poročajo, da so večino podpore prejeli od 
prijateljev in družine. Več je tistih, ki poročajo, da so prejeli več podpore družine in manj 
prijateljev, sosedov ali iz cerkve. 33 % staršev poroča, da niso prejeli nobene podpore. 47 %  
staršev poroča, da imajo stike z družinami, ki imajo otroka z enakimi ali podobnimi težavami 
in da so s temi odnosi veliko pridobili. Glavne koristi, ki so jih pridobili s temi stiki, so bili 
nasveti, informacije in boljše razumevanje svojega otroka, občutek podpore, občutek, da 
imajo nekoga za pogovor, da se ne počutijo same in imajo priložnost za druženje. 33 % 
staršev sploh ni imelo stika z drugimi družinami in so izjavili, da bi jim bil stik všeč zaradi 
koristi, ki ga prinaša. 21 % družin ni želelo imeti stikov in je navedlo različne razloge; med 
drugim željo po zasebnosti, pomanjkanje časa, nepripravljenost in občutek, da jim to ne bo 
koristilo (Cassidy, McConkey, Truesdale-Kennedy in Slevin, 2008).  
 
Študije poročajo, da moški uporabljajo nejasen slog spopadanja s stresnimi dogodki, 
medtem ko ženske uporabljajo bolj čustven in izrazit slog, prav tako pa bolj verjetno iščejo 
socialno podporo pri družinskih članih in prijateljih. Matere poročajo tudi, da jim je podpora 
prijateljev skoraj tako pomembna kot podpora družine in da je zelo pomembna prisotnost 
dobrega prijatelja, ki posluša težave in ponudi čustveno podporo (Gray, 2003). 
 
Druge pomembne značilnosti družin otrok z motnjo avtističnega spektra  
Raziskave kažejo, da so ocene zadovoljstva staršev otrok z MAS odvisne tudi od 
sociodemografskih spremenljivk. Zadovoljstvo staršev je tako odvisno od razlik v izobrazbi in 
dohodkih v gospodinjstvu, vendar ne zaradi finančne varnosti, temveč zaradi posebne 
izobrazbe otrok. Starši z višjimi dohodki so bolj zadovoljni s postopkom pridobitve posebne 
izobrazbe, do katere je njihov otrok upravičen, kot starši z nižjimi dohodki.  
 
Starši z višjimi dohodki poročajo o večjem zadovoljstvu s storitvami, ki jih prejemajo od 
pediatra, kot starši z nižjimi dohodki. Družine z višjim SES se soočajo z manj ovirami pri 
dostopu do storitev za otroka kot družine z nižjim SES. Starši z višjim SES prejemajo več vrst 
storitev zdravljenja kot tisti z nižjim SES. Starši z nižjim SES poročajo o višji stopnji kroničnega 
stresa in povišani stopnji depresije (Hidalgo, McIntyre in McWhirter, 2015). 
 
Matere s srednjo šolo in nižjo izobrazbo poročajo o večjem zadovoljstvu z 
izobraževalnimi storitvami za otroke z MAS kot matere z visoko izobrazbo (Hidalgo, McIntyre 
in McWhirter, 2015). To je zato, ker so matere z visoko izobrazbo bolje obveščene o 
najboljših storitvah, diagnostičnih centrih in intervencijah za otroke z MAS. Težava nastane 
tudi med izobrazbo in finančnimi omejitvami, pa tudi med izobrazbo matere in poročanjem o 
morebitnih ovirah. Matere z višjo izobrazbe so manj zadovoljne, ker se bolj zavedajo izzivov 
in ovir in ker poznajo najboljše storitve. Družine z višjimi dohodki poročajo o nezadovoljstvu 
s storitvami kot družine z nižjimi dohodki (Hidalgo, McIntyre in McWhirter, 2015). Družine z 





Starši otrok z MAS se doma in v skupnosti srečujejo z izzivi. V primerjavi s starši otrok 
brez MAS več finančno tvegajo in obstaja večja možnost za ločitev. Velikokrat morajo starši 
prepotovati velike razdalje, da bi lahko zdravili svojega otroka, celo celotna družina se mora 
preseliti ali pa morajo starši zamenjati delovno mesto, da bi lahko plačali storitve za otroka z 
MAS (DePape in Lindsay, 2014).  
 
V študiji, ki so jo izvedli Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee in Hong (2001), je več kot 50 % 
staršev, starih 50 ali več let, izjavilo, da še vedno živijo s svojim otrokom z MAS, v primerjavi s 
17 % staršev, ki živijo z otrokom z normativnim razvojem.  
 
O težavah poročajo tudi, ko so družinski prazniki, počitnice in praznovanja. V takih 
situacijah, ko so skupaj kot družina, se vse vrti okoli otroka z MAS. Družine si ne morejo 
privoščiti potovanja nikamor dlje in ostati nekaj dni dlje, ker so omejene na to, kar njihov 
otrok lahko prenaša (DeGrace, 2004). Takšne težave se pogosto pojavijo, ker imajo otroci z 
motnjami v razvoju večje tveganje za razvoj vedenjskih težav kot otroci, ki se normativno 
razvijajo. Starševanje otroka z motnjami v razvoju in vedenjskimi težavami lahko ustvari 
posebno zahtevano okolje (Brobst, Clopton in Hendrick, 2009).  
Težave, s katerimi se starši pogosto srečujejo, vključujejo zagotavljanje storitev, izzivi, 
povezani z omejenim obsegom ali vrsto storitev, ki so na voljo, težave pri zagotavljanju 
storitev izobraževalnih delavcev in težave z javnim prevozom. Številni starši omenjajo tudi 
ovire pri diagnozi; tu se pojavijo problemi, kot so zanikanje staršev, neučinkovita 
diagnostična orodja, finančne omejitve, časovne omejitve, stigma in splošno pomanjkanje 
zavedanja javnosti o MAS (Hidalgo, McIntyre in McWhirter, 2015). Storitve oziroma terapije 
so tudi lahko težava v družinah otrok z MAS, ker so pogosto zelo drage (DePape in Lindsay, 
2014). Diagnoza MAS ima različne učinke na starše. MAS lahko močno vpliva na kariero 
mater.  
 
V raziskavi, ki jo je izvedel Gray (2003), je večina mater zaposlena s krajšim delovnim 
časom ali v družinskih podjetjih, ki ponujajo prilagodljiv delovni čas. Le polovica mater je bila 
zaposlena za polni delovni čas. Diagnoza MAS je pomembno vplivala na njihovo poklicno 
življenje. Večina je trdila, da je težavna naloga uskladiti službene in družinske obveznosti 
zaradi otroka z MAS. To jih je pogosto prisililo, da so zaradi drugih obveznosti zamudile 
službo ali pa so jih zaposlili za krajši delovni čas.   
 
 
Raziskovalni problem  
Poleg ustrezne obravnave otroka je zelo pomembno, da se osredotočimo na težave, s 
katerimi se srečujejo starši otrok z MAS. Zaradi tega je namen raziskave preveriti, kako se 
starši spoprijemajo s težavami zaradi otrokove diagnoze.  
 
Raziskava se nanaša na težave, ki se pri otroku pojavljajo že v zgodnjem otroštvu, na 
odkrivanje prvih težav, ki so jih opazili starši, postavitev diagnoze, reakcije družine in okolja 
na postavljeno diagnozo, podporo, ki jo dobijo starši, ter skrbi, ki najbolj obremenjujejo 
starše. Predmet raziskave je tudi vedenje otroka, okolje otroka, vedenje in duševno zdravje 





Raziskovalna vprašanja:  
1. Katere simptome so udeleženci opazili pri otrocih in postavitev diagnoze MAS? 
2. Kakšno podporo imajo udeleženci in od koga dobijo podporo po postavitvi diagnoze MAS? 
3. Kako udeleženci doživljajo težave? 







V raziskavi je sodelovalo 7 udeležencev. Udeleženci so starši otrok z diagnozo motnje 
avtističnega spektra, ki so stari od 4 do 11 let, in obiskujejo Skupnost za avtizem Pogled. 
Skupnost za avtizem Pogled je skupnost, ki daje osnovna navodila družinam, otrokom brez 
diagnoze zagotavlja prvi pregled, skupnost organizira različne aktivnosti (plavanje, delavnice, 
šport, rekreacijo, program socializacije). Skupnost želi otrokom, staršem in družinam, ki se 
soočajo z MAS, pomagati s podporo; s predavanji in izobraževanji, svetovanjem in 
informiranjem. Otrokom je bila postavljena diagnoza MAS med 2,5 in 5 leti. Šest otrok ima 
visokofunkcionalni tip avtizma. Trije otroci imajo diagnosticirano poleg MAS še eno motnjo 
(ADHD, senzorne motnje, motnje govora). V raziskavi je sodelovalo šest mater in oče, po 
starosti od 32 do 53 let. Štirje udeleženci imajo srednjo poklicno ali strokovno izobrazbo in 
trije udeleženci VI./2 (visokošolski strokovni in univerzitetni program – 1. bolonjska stopnja). 
Pet udeležencev je zaposlenih, vsi udeleženci pa živijo v partnerski zvezi. Štirje starši 
poročajo, da otrok z MAS ni njihov edini otrok. 
 
Pripomočki  
Z udeleženci sem izvedla polstrukturirane intervjuje, kjer je poudarek na poglobljenem 
razumevanju, razlaganju in opisu procesa soočanja s težavami staršev otrok z MAS. 
Vprašanja sem oblikovala na podlagi pregledane literature, predstavljene v uvodu. Intervju je 
vključeval demografske podatke. Po demografskih vprašanjih sem zastavila 9 vprašanj in 
dodatna pomožna vprašanja, ki sem jih zastavila glede na potek intervjuja. Področja, ki jih 
zajema intervju, so opis simptomov, ki so jih udeleženci opazili pri otrocih pred postavitvijo 
diagnoze, sama postavitev diagnoze, podpora udeležencem po diagnozi, trenutno psihično 
stanje udeležencev, kašne težave imajo in na kak način se z njimi spoprijemajo. Vprašanja z 
intervjuja najdete v poglavju Priloge.  
Postopek izvedbe  
Od aprila 2020 sem prostovoljka v Skupnosti za avtizem Pogled v Nedelišću na 
Hrvaškem. Za namene raziskave magistrske naloge sem prosila ravnateljico, da odobri 
izvedbo raziskave. S psihologinjo Skupnosti za avtizem Pogled sem se dogovorila, kdaj lahko 
začnem z raziskavo. Od 2. junija 2020 do 6. julija 2020 sem starše otrok, ki so z otrokom prišli 
na terapijo, seznanila z namenom in s vsebino moje raziskave ter jih povabila k sodelovanju. 
Tisti, ki so želeli sodelovati v intervjuju, so zapisali svoje telefonske številke in podpisali 
obveščeno soglasje, ki so ga naslednjič vrnili, ko so prišli z otrokom na terapijo. 
 
Od 30 oddanih povabil sem prejela 14 izpolnjenih, med njimi se je 7 staršev odločilo za 
sodelovanje v intervjuju. Starše sem vprašala, kdaj jim ustreza intervju. Intervjuje sem 
izvedla od 28. septembra 2020 do 2. oktobra 2020. Vprašanja iz intervjuja omogočajo 
staršem, da izrazijo svoje mnenje. V obveščenem soglasju za sodelovanje v raziskavi so bili 
starši seznanjeni z namenom raziskave, trajanjem sodelovanja, tveganji in koristmi, 




Anonimnost raziskave sem zagovotovila s šifriranjem udeležencev z oznakami U1 
(udeleženec 1), U2 (udeleženec 2) itd. Pojasnila sem jim, da je namen magistrske naloge 
govoriti o stvareh, ki so problematične za starše otrok z MAS. 
 
Povedala sem jim, da so vprašanja tudi osebna in da lahko kakšno vprašanje preskočimo. 
Intervju sem opravila tako, da sem najprej postavila izhodiščno vprašanje, po potrebi še 
podvprašanje. Intervjuji so trajali od 25 do 70 minut. Pogovore sem snemala in zapisala 
transkripcijo, ki sem jo prevedla v slovenščino, saj so razgovori potekali v hrvaščini. Pri analizi 
podatkov sem uporabila dve osnovni kvalitativni tehniki, kodiranje in kategorizacijo. 
Transkripcijo sem s kvalitativno metodo analizirala v šestih korakih: (1) urejanje gradiva, (2) 
določitev enot kodiranja, (3) odprto kodiranje, (4) izbira in opredelitev ustreznih izrazov in 
oblikovanje kategorij, (5) odnosno kodiranje in (6) oblikovanje končne teoretične formulacije 
(Mesec, 1998).  
 
 
Analiza podatkov  
Glede demografskih podatkov so me zanimali podatki o udeležencih in otroku, najbolj pa 
me je zanimala vsebina intervjuja, odgovori udeležencev. 
 
Pri kvalitativni analizi sem po opravljenih transkripciji iz podatkov izbrala dele besedila, 
ki sem jih želela analizirati. Pri analizi sem sledila načelu utemeljene teorije. Pri utemeljeni 
teoriji gre za zbiranje podatkov iz različnih virov (intervju, zvočni ali filmski posnetki ...), 
kodiranje podatkov, poimenovanje kategorij in preverjanje kvalitativnih podatkov. Pri metodi 
utemeljene teorije izhajamo neposredno iz empiričnih podatkov, s katerimi se s kodiranjem 
postopoma oblikuje teorija (Glaser in Strauss, 1967). 
 
Analizo podatkov sem začela z odprtim kodiranjem, pri čemer sem oblikovala kategorije 
prvega reda. Po koncu kategoriziranja prvega reda sem imela oblikovanih 19 kategorij, v 
katere sem razvrstila odgovore udeležencev, nekateri pa so zaradi neustreznosti teme ali 
nepopolnih odgovorov ostali neuvrščeni. Pri kategoriziranju odgovorov je bilo pomembno, 
da se uvrščeni odgovori pojavljajo le v eni kategoriji (Charmaz, 2006). Bila sem pozorna na to, 
da se vsaka kategorija razlikuje glede na skupne lastnosti. Po oblikovanju kategorij prvega 
reda je sledilo osno kodiranje oziroma oblikovanje kategorij drugega reda. Opredeljenih 19 

















V raziskavi sem analizirala težave, s katerimi se soočajo starši otrok z motnjo avtističnega 
spektra. Zanimalo me je, katere simptome so starši opazili pri otrocih, diagnosticiranje 
motnje, odziv staršev in okolja na diagnozo, terapije, podpora, psihično stanje staršev, skrbi 
glede otroka in težave, s katerimi se soočajo. 
  
S podrobno analizo intervjujev sem oblikovala štiri glavne kategorije, ki opisujejo, katere 
simptome so starši opazili pred postavitvijo diagoze MAS in postavitev diagnoze MAS, 
podporo udeležencem po diagnozi MAS, doživljanje težav in težave, s katerimi se soočajo 
starši otrok z MAS. Kategorija “simptomi”, ki so jih starši opazili pred postavitvijo diagnoze 
MAS in postavitev diagnoze MAS, je sestavljena iz opisa simptomov in obnašanja otroka, ki 
so ga opazili starši ter strokovnjaki, ki so jih obiskali, preden so otroku postavili diagnozo. V 
tej kategoriji je zajeto še, kako so se počutili v tem obdobju in način sprejema diagnoze. 
Kategorijo “podpore”sestavljajo oblike podpore, ki jo starši prejemajo. Podporo dobijo od 
partnerja, družine, prijateljev, organizacij (šola, vrtec ali skupnost). V kategorijo “doživljanje 
težav” sem uvrstila psihično stanje udeležencev, čustva, ki jih udeleženci doživljajo. Tako so 
med najpogostejšimi čustvi udeleženci opisali strah, zaskrbljenost glede otrokove 
prihodnosti, stres in skrbi na splošno, ki se nanašajo na različna področja, o katerih 
udeleženci razmišljajo. Kategorijo “težave”, s katerimi se soočajo udeleženci, sestavljajo 
vzgoja, finance, pozitivno vedenje in lastnosti otroka, problematično obnašanje otroka, ko se 
negativne izkušnje delijo na strokovnjake in stigmatizacijo, ki so jo doživeli straši otrok z 
MAS.  
 
Simptomi, ki so jih starši opazili pred postavitvijo diagnoze MAS in postavitev diagnoze  
Udeleženci so v intervjuju opisali, katere simptome so opazili pri otroku pred postavitvijo 
diagnoze in ob postavitvi diagnoze. Med simptome, ki so jih opazili, sodijo nenavadno 
obnašanje otroka, zaradi katerega so poiskali strokovno pomoč. Ko so iskali pomoči pri 
strokovnjakih, večina udeležencev opisuje negativne občutke kot tudi negativno odzivanje na 
otrokovo diagnozo. Opaženi simptomi so bili različni. Opazili so regresijo v govoru, ni bilo 
kazalne geste, občutljivost na hrup, ni bilo očesnega stika in rituale, ki jih je bilo treba 
upoštevati. Večina udeležencev poroča, da so, ko so pri otroku zaznali odstopajoče vedenje, 
začeli iskati pomoč pri strokovnjakih. Obiskovali so različna mesta in veliko strokovnjakov, 
preden so dobili diagnozo za otroka; tudi čakalne vrste so doprinesle k pozni postavitvi 
diagnoze. Udeleženci so se na diagnozo odzvali čustveno različno. Večina udeležencev je bila 
šokirana, razočarana, pod stresom, čutili so strah, krivdo, nemoč, ena udeleženka je 
povedala, da je bila na diagnozo pripravljena že prej. Večina udeležencev je potrdilo, da so 
sprejeli dejstvo, da ima njihov otrok MAS, drugi so si vzeli več časa zaradi različnih čustev, ki 
so bila prisotna, eden izmed udeležencev pa je zanikal, da ima otroka z MAS.  
 
 
U1: “Prvo, kar smo opazili, je bil govor.”  
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“Najprej smo šli k pediatrinji, ki nas je poslala naprej, šli smo povsod. Šli smo k 
logopedinji, psihologu in nevropediatru. Na koncu so nam diagnozo postavili v Skupnosti za 
avtizem Pogled.” 
 “Ostali smo šokirani, normalno, nobeden ne pričakuje, da bo njegov otrok imel 
motnjo. Z diagnozo smo se soočili tako, da smo brali literaturo. Imela sem občutek nemoči in 
čutila sem krivdo. Po eni strani nas je okrepilo, po drugi pa nas je zlomilo.” 
“Diagnozo smo sprejeli, kolikor smo v tem trenutku lahko. Bila sva v šoku in pod 
stresom, vendar sva sprejela situacijo.” 
 
 
U2: “Zdaj, ko vrnem čas nazaj, zdaj komaj vidim, da nekatere stvari niso bile 
normalne, na primer s hrano, bruhal je, karkoli smo kuhali doma, ga je zelo motilo. Imel je 
nekaj lastnih idej, na primer, ko smo šli na igrišče, smo morali iti samo v eno smer, nismo 
smeli zaviti v drugo ulico, vedno po isti poti, ker bi takoj začel jokati in kričati. Ko smo šli v 
trgovino, smo morali najprej skozi vse trgovine, ko je on rekel, da lahko gremo v trgovino, 
potem smo lahko šli v trgovino in še nekatere malenkosti. Če je pustil igračo in če jo je kdo 
premaknil, ga je motilo, je bil jezen.” 
 
 “Najprej smo bili pri nutricionistu, ker ni hotel nič jesti. Potem smo šli k pediatrinji, ko 
je videla, da nekaj ni v redu, ko ga je vprašala, koliko je star, kako mu je ime, ni hotel 
odgovoriti, potem smo šli k nevropediatru, nato k logopedu, psihiatru, psihologu in je tako 
končno dobil diagnozo. Diagnozo je najprej postavil psiholog, nato pa psihiater.” 
“Jaz sem že prej opazila, da je nekaj narobe, raziskovala sem že prej, mož ni hotel 
verjeti in ko smo prišli v Zagreb in ko nam je psihologinja povedala, da ima avtizem, je mož 
ostal šokiran, jaz sem že bila celi čas v tem.” 
“Na začetku sem boljše sprejela kot partner, zdaj sva na enaki ravni.” 
 
 
U3: “Nismo vedeli, kaj se dogaja. Najprej čudno, začel je lizati stene do krvi, imeli smo 
krvave stene, sploh se ni hotel igrati z nami. Ko smo šli na sprehod, je tekel, delal kroge 
naokrog, glava je bila vedno zelo pokončna, vedno je gledal v desno. Ni nam hotel dati roke, 
ni bilo kazalne geste, ni nas doživel, ko je nekaj hotel, je imel svoje zvoke in na tak način je 
komuniciral. Tako smo ugotovili, da je nekaj narobe.” 
 
“Najprej smo šli k pediatrinji, ki je rekla, da je prvi otrok, fant, ki rabi več časa. Potem 
smo šli kasneje, ko je bil star dve leti in pol, nato pa smo dobili šest napotnic. Potem smo šli 
najprej k logopedinji, kjer so nam dejali, zakaj smo čakali tako dolgo, da je otrok star skoraj 
tri leta. Bila je jezna na naju. Na koncu smo spet šli k pediatrinji, ki je rekla, da ne vidi nobenih 
težav. Ravnateljica v vrtcu nam je povedala, da ona meni, da ima avtizem in naj gremo na 
oceno sposobnosti. Potem smo šli k psihologu in nevropediatru, ki sta nas nato poslala v 
Zavod za oceno sposobnosti.” 
“Ko je dobil diagnozo, sva najprej preučila vse dokumente, ki sva jih potrebovala, vse 




“Mož ni hotel sprejeti dejstva, da imamo otroka z motnjo, šele ko smo domov dobili 
rešitev, da ima naš otrok četrto stopnjo invalidnosti, je potem sprejel. Živimo z njegovimi 
starši, oni tudi niso hoteli sprejeti ... Jaz sem začela iskati rešitev, videla sem na spletu, da se 
simptomi lahko ublažijo.” 
U4: “Naenkrat je samo prenehal govoriti. Mesec dni sploh ni govoril, ne mama, ne 
oče. S prstom je pokazal, kaj je hotel. Mislili smo, da bo to minilo.” 
 
“Pomoč smo poiskali v Skupnosti za avtizem in oni so postavili diagnozo.”  
“Ostala sva šokirana, šli smo vsepovsod skupaj in je žena reagirala enako kot jaz. Brali 
smo različno literaturo, bilo nam je težko.” 
 
“Sprejeli smo to.” 
 
 
U5: “Ko je bila majhna, so jo motili zvoki, bila je asocialna, mirna. Komaj, ko je prišla v 
vrtec, smo videli, da je nekaj narobe. Motil jo je hrup, imela je motnjo senzorične integracije 
in ni bilo očesnega stika.” 
 
“Šli smo k logopedu, postavil je diagnozo, nato smo začeli s terapijami.” 
 
“Ko sva izvedela za diagnozo, sva najprej zanikala, mislila sem, to se sigurno ne 
dogaja mojemu otroku.” 
 
U6: “Enostavno je nehal govoriti. To je bilo prvo, kar smo opazili. Do prvega leta 
življenja se je normalno razvijal, nato pa se je vse ustavilo. Do tretjega leta, potem je spet 
začel malo govoriti.” 
 
“Do tretjega leta nas nikamor niso pošiljali, okrog četrtega leta smo pomoč poiskali 
pri pediatru, nato smo šli k logopedu, nevropediatru, psihologu. Diagnozo je končno postavil 
logoped.” 
“Ko so nam postavili diagnozo, je bil sprva velik šok, bilo nam je zelo težko, partner je 
reagiral enako kot jaz.”  
 
 
U7: “Hitro smo videli, da je nekaj narobe. Sploh ni govoril, ni bilo kazalne geste.” 
 
“Nismo vedeli, kaj narediti, šli smo k zdravnici, ki je takoj posumila na avtizem, ona 
nas je poslala na nadaljnje preglede, na koncu pa sta nam postavila diagnozo psiholog in 
psihiater.” 
“Ko smo dobili diagnozo, sem začela raziskovati, brala sem vsem, kar sem našla, 
ampak mi ni pomagalo. Bolj mi je pomagalo, kar sem slišala v skupnosti ali od zdravnika. Bila 
sva pod stresom, nisva vedela, kaj je sploh avtizem, bilo naju je strah, kako bova to zmogla.”  
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“Sprejela sva to, partner je sprejel enako kot jaz, na začetku je bil zanj šok, kasneje je 
sprejel, moral je. Ni druge.” 
 
Podpora udeležencem po postavitvi diagnoze MAS 
Udeleženci so opisali različne oblike podpore, ki jo dobijo. Podpira jih partner, družina, 
prijatelji in organizacije, ki jih otrok obiskuje, na primer šola, vrtec ali v tem primeru 
Skupnost za avtizem Pogled. Izkušnje se glede podpore partnerjev razlikujejo. Večina 
udeležencev pravi, da se podpirajo in da se o tem pogovarjajo s partnerjem. Dva udeleženca 
sta povedala, da sta morala vse narediti in za vse poskrbeti sama. Udeleženci ne poročajo o 
veliki družinski podpori. Tisti, ki so diagnozo dobro sprejeli, so jim podpora. Udeleženci, ki 
imajo mlajšega otroka, poročajo o otrokovi podpori in pomoči, drugi, ki imajo starejše 
otroke, pa ne. Večina udeležencev poroča, da je njihovo socialno omrežje ostalo enako. 
Prijatelji ponujajo podporo, ponujajo varovanje otroka in psihološko podporo, pogovor. 
Zaradi spremembe v celotnem življenju ena udeleženka poroča, da je ostala brez prijateljev. 
Večina udeležencev poroča, da imajo podporo vrtca in šole. Podpora udeležencem pomaga, 
da se čutijo bolj sprejete. V izobraževalnih ustanovah na občutek sprejetosti in podpore 
močno vplivajo učitelji ali vzgojitelji. Vsi udeleženci poročajo, da so zadovoljni s storitvijo, ki 
jo dobijo v Skupnosti za avtizem Pogled. Pomoč in podpora, ki jo dobijo, jim veliko pomeni, 
prav tako otroku. Vsi udeleženci pravijo, da pri otroku vidijo pozitivne premike. 
 
 
U1: “Veliko sva se o tem pogovarjala s partnerjem.”  
 
“Družina je dobro sprejela novo situacijo.” 
 
“Prijatelji so dobro sprejeli dejstvo, da imamo otroka z avtizmom. S prijatelji sem se 
pogovarjala veliko o tem. Družim se s prijateljicami, tu se ni nič spremenilo.” 
 
“Zelo smo zadovoljni s storitvijo, ki jo prejmemo v Skupnosti za avtizem. Terapije, ki se 
jih udeležujemo, nam veliko pomenijo.” 
 
 
U2: “S partnerjem nisva potrebovala podpore, psihično in fizično sva dovolj močna, v 
zvezi s tem nisva potrebovala pomoči.” 
 
“Družimo se normalno kot prej, nič posebnega se ni spremenilo. Otrok se jim smili. 
Vedno vprašajo, ali rabimo varuško, če rabimo pomoč.” 
 
“Hodi v mestni vrtec. Vzgojiteljica mu je kot asistentka. So dnevi, ko me sprašuje, kaj 
naj naredi, ko ima izbruhe jeze, potem jim svetujem, da ga morajo spoznati. Vidim, da radi 
pomagajo.” 
 
“Hodimo v Skupnost za avtizem, zadovoljni smo s storitvijo.”  
 
 





“Družina je poskušala skriti problem, bilo jih je sram.” 
 
 “Nimam več prijateljev, moje življenje se je obrnilo za 180 stopinj, imam samo eno 
prijateljico, ki živi daleč in jo zelo redko vidim. Mož ima prijatelje, ki so ga zelo dobro sprejeli. 
Čudno jim je, ko se skriva pod mizo, nismo bili v situaciji, kjer bi naju nekdo zavrnil, ker imamo 
takega otroka.” 
 
“Iz vrtca so nam pomagali, veliko nam to pomeni, ker ko je komaj prišel, ni hotel 
govoriti, zdaj govori več.” 
 
“Hodimo v skupnost na delavnice, gremo na plavanje, telovadimo. V skupnosti je 
veliko napredoval v govoru in nam to veliko pomeni, prej ni hotel komunicirati. S terapijami 
smo zadovoljni, že več kot dve leti hodimo na vse terapije. Če ne bi bili zadovoljni, ne bi hodili. 




U4: “Velikokrat se žena ne strinja z mojim mnenjem glede otroka, pogosto je tudi 
jezna name.” 
 
“Njegove sestre so vprašale, če bodo imele bolnega brata.” 
 
“Prijatelji so podpora. Tudi družina je podpora.” 
 
“Zadovoljni smo s storitvami, ki jih dobimo od skupnosti in strokovnjakov, vendar 
sistem ni urejen za otroke za avtizmom.” 
 
 
U5: “Mož se še vedno prilagaja temu, da gre na terapije, ni se vključeval preveč. 
Večinoma sem vse morala sama narediti.” 
 
“Družina ni izobražena in ni sprejela dobro diagnozo, strah jih je, niso podpora.” 
 
“Prijatelji so nam veliko pomagali, vedno vprašajo, ali ga treba varovati. Vedno 
ponujajo pomoč.” 
 
“Normalno gre v šolo, imamo podporo učiteljice, v šoli ji je lepo, je odlična učenka. 
Sprejeta je v šoli, ima nekaj prijateljic, ki jo povabijo tudi na rojstni dan, na igro.” 
 
“Zelo smo zadovoljni s storitvijo, ki jo dobimo v Skupnosti za avtizem, veliko nam 
pomagajo, ampak je problem, ker je daleč.” 
 
 
U6: “Partner ni v oporo, ker dela v tujini.”  
 
 “Diagnoza vpliva na celotno družino, vsi smo v tem. Mlajša sestra je vključena vse, 
čeprav ji pogosto ne ustreza, da opravlja toliko dela. Pri vsem nam zelo pomaga, skupaj se 




“Prijatelji so podpora, vprašajo, če kaj rabimo.” 
 
“Zdaj gre v drugi razred, hodi v šolo, drugi otroci so ga dobro sprejeli, tu ima učiteljica 
velik vpliv, v razredu je s sestro in ima pomočnika, ki mu pomaga.” 
 
“S storitvijo smo zelo zadovoljni, nanje se lahko zanesemo.” 
 
 
U7: “Družina je z nami, vsi so podpora.” 
 
  “Prijatelji so podpora.”  
 
 “Poiskali smo, kam bo hodil na terapijo, nato pa smo našli Skupnost za avtizem, 




Doživljanje težav  
 
Pri kategoriji “doživljanje težav”, me je zanimalo, kako težave vplivajo na psihično stanje 
udeležencev, s kakšnimi čustvi se soočajo, kaj jih skrbi.  
 
Udeleženci čutijo strah. Strah, ki ga navajajo udeleženci, je povezan z otrokovo 
izobrazbo, s simptomi, ki jih je imel prej. Večino je strah, da bo otrok nehal govoriti. Ena 
udeleženka se boji težav v službi, ker je pogosto odsotna z dela. Udeleženci poročajo o 
največji zaskrbljenosti glede otrokove prihodnosti. Tu so večinoma poročali, da jih skrbi 
otrokova samostojnost in otrokovo funkcioniranje. Na splošno udeleženci po eni strani 
poročajo, da veliko razmišljajo o prihodnosti, kako bodo otroci funkcionirali, ko jih ne bo več, 
po drugi strani pa zaradi negativnih pričakovanj o tem sploh nočejo razmišljati. Čustvo, ki ga 
udeleženci pogosto opišejo poleg skrbi glede prihodnosti, je stres. Večina udeležencev je pod 
stresom. Stres nastane zaradi različnih situacij, novih situacij,  pogosto je nemoč, ki jo 
občutijo, ko ne vedo, kaj in na kakšen način morajo kaj storiti. Udeleženci se na različne 
načine soočajo s stresom. Tako udeleženci navajajo, da se sprostijo na sprehodu, gredo po 
nakupih, se družijo s prijatelji, gredo na kavo, jokajo. Poleg prihodnosti udeleženci poročajo, 
da jih skrbi otrokovo šolanje, otrokove osebnostne lastnosti, kot sta trma in hiter obup. 
Enega udeleženca skrbi mladostniško obdobje, ko lahko otrok dobi še nekatere motnje.  
 
 
U1: “Razmišljam o tem in strah me je, kako bo z njim v šoli.”  
 
“Glede prihodnosti nas je najbolj skrbelo, kako bo v šoli, kako bo, ko bo odrasel, če bo 
lahko živel sam.” 
 
“Z možem sva v stresu, na začetku nisva vedela, kako in kaj, na kakšen način morava 
nekaj narediti... Velikokrat sem razmišljala, zakaj mi.” 
 






U2: “O daljši prihodnosti sploh nočem razmišljati, ne vem, ali bo lahko v prihodnosti 
deloval sam, ali bo samostojen, ali bo lahko poskrbel zase, ko naju ne bo več, morda bo koga 
potreboval. Sploh ne vem, kam gredo ti ljudje, ko odrastejo.”  
 
“Velikokrat sem v stresu. Nikakor se ne soočam s stresom, kakor pride, tako odide. 
Sproščam se s psi na sprehodu.” 
 
“Trenutno me skrbi šola, ker ga poznam, trmast je in hoče, da je vse po njegovem. 
Skrbi me edino to, ostalo ne. Gremo dan za dnem.”  
 
 
U3: “Strah nas je, da bo spet nehal govoriti, zato hodimo na vse terapije, da lahko, če 
se to zgodi, nariše ali napiše, kar hoče.” 
 
“Zdaj hodi v šolo, prej me je skrbelo, kako bo to v prihodnosti, ko bo šel v šolo, zdaj, ko 
gre v šlo, zdaj vidim, da bo to en boj. Vidim, da se bom morala boriti za to, kar želim, to je 
tako glede šole. Glede njegove prihodnosti mislim, da bomo lahko v prihodnosti ugotovili, ali 
je z njim kaj narobe. Nisem oseba, ki rad razmišlja o prihodnosti. Mislim, da ima vsak starš 
željo, načrte zase in za svojega otroka za prihodnost, ki so se v tistem trenutku sesuli.” 
 
“Poskušam ne razmišljati o tem, kar me moti, nisem si mogla privoščiti razmišljanja o 
nekaterih stvareh, ki bi me psihično uničile. Znorela sem, ko sem bila v novi situaciji, kjer 
nisem vedela, kaj moram storiti. Ko sem v stresu, grem na sprehod, grem po nakupih, 
kupujem veliko stvari. Ko sem pod stresom, vozim avto in potem se moj občutek stresa 
zmanjša.” 
 
“Skrbi me puberteta, ker potem lahko pride do epilepsije. Skrbi me tudi, da ne bo 




U4: “Preden smo ga vpisali v šolo, nas je bilo strah, vendar je vse v redu.” 
 
“Veliko sem bral, tako da sem si približno lahko predstavljal, kako bo v prihodnosti.” 
 
“Najbolj nas skrbi, kako bo nadaljeval, kako se bo razvijal.”  
 
 
U5: “Bilo me je strah, da bom imela težave na delu, ker sem vedno bila odsotna, bilo 
me je strah, kako bom to vse zmogla in kako bom to vse usklajevala, morala sem uskladiti 
delo in terapijo, kar ni lahko.”  
 
“Kar nam prihodnost prinaša, kakšna bo v šoli, če bo šla na fakulteto, kako bo 





“Večinoma sem v stresu in se s stresom soočam tako, da pojem celo čokolado, družim 
se s prijateljicami, grem na kavo, našla sem svoj izpušni ventil.” 
 
 
U6: “Razmišljam, kako bo, kako bo funkcioniral, kako bo čas prinesel, tako bo. Kako 
bo funkcionira, kaj bo po osnovni šoli, kam bo šel v srednjo šolo, upamo, da bo vse ok, da 
bomo lahko premagali vse težave.” 
 
“Kar čutim, je stres, pogosto jokam, pogosto se počutim bedno. Sprva sem čutila 
upanje, da bo vse ok. Ko pa je rasel, sem včasih znala omedleti, včasih mi je bilo zelo težko. 
Zakaj se nam je to zgodilo...”  
 
“Ni vztrjen, to me skrbi. Hitro obupa.” 
 
 
U7: “Bilo nas je strah, da sploh ne bo govoril, vendar je začel, malo pozneje, zdaj pa je 
v redu. Bilo nas je strah, kako bo v šoli zaradi njegovega obnašanja.”  
 
 “Velikokrat razmišljam, kako bo to v prihodnosti.” 
 
 “Ko čutim stres, grem nekam; na sprehod ali na kavo, le da me ni doma.”  
 
 
Težave, s katerimi se soočajo udeleženci in načini kako se z njimi spoprijemajo  
 
Udeleženci so opisovali težave, s katerimi se soočajo. Najpogostejše težave so vzgoja 
otroka, finančno stanje in obnašanje otroka. Udeleženci so opisovali pozitivna vedenja in 
lastnosti in problematično obnašanje otroka. Med težave, s katerimi se soočajo udeleženci, 
sodita tudi stigmatizacija in negativne izkušnje, ki so jih udeleženci doživeli od strokovnjakov. 
 
Večina udeležencev poroča, da so pri vzgoji otroka z MAS strogi, dva udeleženca 
poročata, da sta popustljiva. Udeleženci, ki poročajo, da so pri vzgoji strogi, poročajo, da tak 
način dobro deluje, prisluhnili so tudi nasvetom strokovnjakov, ki so jim pravili, da morajo 
biti pravila in navodila kratka in jasna. Ker so terapije drage, večina udeležencev pravi, da je 
diagnoza MAS vplivala na finančno stanje. Za večino udeležencev so terapije daleč, kar je 
tudi razlog za slabše finančno stanje. Tudi druge težave so povezane s slabšim finančnim 
stanjem. Tako udeleženci navajajo, da so se dodatno zadolžili in si našli delo v tujini zaradi 
višjih dohodkov. Večina udeležencev je poleg težav, s katerimi se soočajo, opisala otrokove 
lastnosti in vedenja, ki jih doživlja pozitivno.  
 
Vsi udeleženci imajo težave z otrokovim obnašanjem. Težave, ki se najbolj pojavljajo in 
predstavljajo izzive za udeležence, so različne. Večina jih poroča o težavah v socialni 
komunikaciji, ki pogosto vodijo do nesporazumov. Med največjimi so težave z agresijo in 
hrano. Udeleženci, ki so doživeli stigmatizacijo, so bili obsojani s strani drugih ljudji, ko se je 
njihov otrok obnašal neprimerno. Stigmatizacijo opisujejo tudi tisti, ki živijo v majhnem 
mestu, kjer so bili obsojeni, obtoženi in niso sprejeli dejstvo, da ima otrok MAS. Udeleženci, 
ki so dolgo čakali na vrsto in so imeli slabe izkušnje z diagnozo otroka, poročajo o negativnih 
izkušnjah v zvezi z organizacijami. Udeleženci so bili razočarani, za vse so morali poskrbeti 




U1: “Poskušamo biti strogi starši, strokovnjaki so nam svetovali, da je za take otroke 
bolje, ko imajo natančne in jasno  opredeljene meje in se tega držimo.”  
 
“Terapije nam veliko pomenijo, ampak so v veliki meri vplivale na finance.” 
 
“Drugače je vesel in srečen otrok.” 
“Ima težave z govorom, tukaj smo imeli težave, ne samo pri razumevanju njega, 
ampak tudi z drugimi.”  
 
 
U2: “Odvisno od situacije, če vidim, da me heca za kar nekaj, on vidi, da tega ne sme, 
potem se umiri, to počne doma in v vrtcu. Poskuša, kje kaj lahko dela, doma živimo s starimi 
starši in ve, kako lahko z nekom ravna.”  
 
“Nič več denarja nismo zašravili; mogoče za terapije v skupnosti in malo več porabimo 
tudi za sokove, ki jih on pije, ker nič ne je. Pa za multivitamine in ribje olje.” 
 
“Že ko je bil majhen, je psihologinja rekla, da je nadpovprečno inteligenten, zanimajo 
ga črke, številke, oblike, pri enem letu je štel čez sto, poznal je celotno abecedo, zelo zgodaj je 
govoril angleško, šele pred dvema letoma je začel govorit hrvaško, doslej pa samo angleško.”  
“Hrana je katastrofa, poje čokolino, poje kruh, redko malo banane, jabolko, smoki, 
čokolado in to je to, pije samo vodo. Imunskost je težava, malo je v vrtcu, malo je doma, 
pogosto je bolan, hitro zboli. Velikokrat tudi ne vem, kako ga umiriti, ne vem, kaj hoče, ne 
razumem, kaj hoče in to ga pripelje do take frustracije, da je popolnoma iz sebe, potem se 
mora sam umiriti in to je to. Ko ne želi čakati, kriči in joka. Koncentracija je zelo slaba, je na 
ravni 4-letnega otroka, malenkosti vplivajo nanj, burno reagira.”  
 
“Včasih je imel faze kričanja na blagajni in podobnih stvari, trpeli smo, nekaj ljudi nas 
je čudno gledalo, ampak smo se navadili.”  
 
 
U3: “Nisem popustljiva, dobili smo napotke od strokovnjakov, od psihologa, da 
morajo otroci z avtizmom imeti stroge smernice, kratka in jasna navodila, on deluje tako, da 
potrebuje avtoritativen starševski slog, ve, da mora poslušati, ko smo popustljivi, nas 
izkorišča.”  
 
“Na finančno stanje je imela diagnoza velik vpliv; predvsem terapije – en logoped je 
zelo daleč od nas, kar nas denarno izčrpava.”  
 
“Težava sta čustvena nezrelost in socialni stik. Velikokrat svoje prijatelje iz vrtca ne 
prepozna, izbere ljudi, ki jih želi, če mu katera oseba ne odgovarja, je noče. Tudi ko je novo 
okolje, enaki ljudje, sploh noče komunicirati. Pogosto je napet, tu mu terapije pomagajo, ko 
hoče povedati nekaj, kar ga moti, ko se ne počuti dobro. Je posesiven, ko si izbere nekoga, se 
ga drži, prav tako pa tudi z drugimi otroki. Ko sliši, da nekdo kriči, ponavlja, ker misli, da bo s 




“Živimo v malem mestu in to je sramota, lahko bi temu tako rekli. Tašča je rekla, da 
sem jaz kriva, da ima otrok avtizem. Danes je to težko sprejeti, da je on drugačen. Pri vpisu je 
pedagoginja rekla, da takšnega otroka ne želi vpisati.”  
 
“Z organizacijami nimamo pozitivnih izkušenj. Gospa v centru za socialno delo je bila 
šokirana, ko je videla, kako se obnaša, hotela se nas je čim prej znebiti, nismo imeli drugih 
informacij, vse smo morali narediti sami. Zelo dolgo je bilo čakanje v vrsti za logopeda. Ko 
smo prišli na obravnavo, je gospa rekla, da ima večje težave kot mi, da njena klimatska 
naprava ne deluje in da ne more delati, ko je zunaj 40 stopinj. Na rešitev smo čakali približno 
5 mesecev.” 
 
U4: “Ne vem, kako je lahko človek strog do takega otroka. Človek ne more biti strog 
do njega. Samo povemo mu, kaj je dobro in kaj ne.”  
 
“Na finance nam je močno vplivalo, vse terapije so zelo drage, vzeli smo, kar smo 
prihranili, se skoncentrirali na to, naše želje so postavljene na stran.”  
 
“On je pozitiven otrok, na vse gleda z nasmehom.” 
 
“Nerad izgublja, vedno hoče biti najboljši, vedno hoče slišati pohvale. Pri njem je črno 
ali belo. Ko je bil majhen, je imel izbruhe, pogosto je bil agresiven, nihče ni smel premikati 
njegovih igrač. Trmast je.”  
 
“Ko smo poiskali pomoč pri pediatru in zdravniku, so nam povedali, da je to pri fantih 
trenutno normalno, ta regresija.”  
 
 
U5: “Sem strog starš, poskušam da gre do svojih zgornjih mej, z njo moram nenehno 
delati, potrebuje maksimalno zavzetost, 25 ur na dan, postavim jasne meje, vendar je tu tudi 
veliko ljubezni in podpore.”  
 
“Na finančno situacijo nam zelo močno vplivalo. Terapije so zelo drage, vse terapije so 
zelo daleč, vse to skupaj nas je finančno obremenilo. Dodatno smo se zadolžili.”  
 
“Zelo je umirjena in vesela, dobronamerna, ima dobro razvite delovne navade, je zelo 
dobrega značaja.”  
“Imamo težave s socialnim in komunikacijskim delom. Ima iracionalne strahove, kar 
vodi v prepire.”  
 
“Imamo več negativnih izkušenj. Organizacije so zelo slabo obveščene, primanjkuje 
jim ljudi, starš mora za vse poskrbeti sam.”  
 
 
U6: “Jaz v vzgoji nisem stroga in to zagotovo vpliva nanj, zagotovo mu to ne pomaga, 
ampak takšna sem.”  
 
“Finančno nam je bilo zelo težko, zato mož dela v tujini. Težko uravnotežim delo in 




“On je zelo občutljiv, nežen, umirjen, rad pomaga drugim, dober je človek.”  
“Ima težave z govorom, branjem, pisanjem in tu imamo največ težav.”  
 
 
U7: “Velikokrat je agresiven, ko je jezen, ko je bil manjši se je vrgel na tla, kričal je, 
jokal. Ampak nisva popustila, oba sva stroga in v tem pogledu dobro deluje.”   
  
 “Močno je vplivalo na naše finančno stanje, terapije so drage, vedno ga je treba 
peljati, ker niso blizu.” 
 
 “Zelo je vesel, vedno nasmejan, kadar imam slab dan, mi ga vedno naredi lepšega.”  
“Ni vztrajen, vedno ga je treba opomniti, kaj dela, naj dokonča, vedno ga odvrne 






V raziskavi magistrskega dela sem preučevala težave, s katerimi se soočajo starši otrok z 
MAS, ki obiskujejo skupnost Pogled. Cilj magistrskega dela je bil raziskati, s katerimi težavami 
se soočajo starši, kaj jih skrbi, kako se počutijo. Probleme, s katerimi se srečujejo, sem 
analizirala s pomočjo polstrukturiranega intervjuja. Literatura o problemih staršev otrok z 
MAS je omejena, saj veliko raziskav temelji samo na otrocih, tako sem hotela raziskati, s čim 
se soočajo starši.  
Svoje rezultate in ugotovitve sem primerjala z drugimi raziskavami o težavah staršev 
otrok z MAS. Na podlagi analize intervjujev sem naredila štiri glavne kategorije. V prvi 
kategoriji  simptomi, ki so jih opazili udeleženci pred postavitvijo diagnoze in ob postavitvi 
diagnoze MAS, postavljanje diagnoze, čustva in način, kako so udeleženci diagnozo sprejeli. 
Kategorija podpore se nanaša na podporo, ki jo udeleženci dobijo od partnerjev, družine, 
prijateljev, organizacij (šole, vrtca in zadruge). V kategoriji doživljanje težav, so udeleženci 
opisali čustva, ki jih trenutno doživljajo; strah, zaskrbljenost glede prihodnosti, stres in skrbi 
na splošno. V zadnji kategoriji sem opisala težave in način spoprijemanja. Težave se nanašajo 
na vzgojo, finančno stanje, pozitivno vedenje in lastnosti otroka, problematično obnašanje 
otroka in na negativne izkušnje, ki jih udeleženci doživljajo s strani strokovnjakov ali v obliki 
stigmatizacije. 
Simptomi, ki so jih opazili udeleženci pred postavitvijo diagnoze MAS in postavitev 
diagnoze MAS  
Udeleženci so opisali svoje izkušnje, preden so jim diagnosticirali otroka, opisali so 
obnašanje otroka, kje in pri kom so poiskali pomoč. Ko so jim diagnosticirali otroka, so 
opisali, kako so se počutili in kako so sprejeli dejstvo, da ima njihov otrok MAS.  
Glede obdobja pred diagnosticiranjem MAS se starši otrok večinoma osredotočajo na 
težave, s katerimi so se soočali pred postavitvijo diagnoze. Analiza odgovorov je pokazala, da 
so vsi udeleženci zaskrbljeni glede obnašanja, ki so ga opazili pri otroku. Udeleženci navajajo, 
da so opazili različne simptome, zaradi katerih so nato iskali pomoč. Simptomi, ki jih 
navajajo, so različni, prebiranje hrane, slab očesni kontakt, agresija, kar je eno najpogostejših 
vedenj otrok z MAS (Perepa, 2013).  
Vsi udeleženci so, ko so pri otroku opazili odstopajoče vedenje, začeli iskati pomoč pri 
strokovnjakih. Obiskovali so veliko število strokovnjakov, preden so dobili diagnozo za 
svojega otroka. Najbolj jih je motilo, da je postavitev diagnoze tako dolgo trajala in da so jih 
vedno pošiljali naprej – od enega strokovnjaka k drugemu. Dolgo čakanje na postavitev 
diagnoze je možna tudi zato, ker ima večina otrok v raziskavi visokofunkcionalni tip MAS.  
Kot trdijo tudi Goin-Kochel, Mackintosh in Myers (2006), so otroci z visokofunkcionalnim 
tipom MAS pozneje dagnosticirani kot otroci z MAS, ker ne kažejo večjih zamud pri usvajanju 
jezika, kognitivnem razvoju, veščinah ali prilagodljivem vedenju. Kasnejša diagnoza je 
posledica tudi tega, da je otrok pri postavitvi diagnoze v umetnem okolju in na ta način 
strokovnjaki težje ugotovijo, kakšna so njegova običajna vedenja. Zaradi tega nekateri 
strokovnjaki otroka ocenjujejo/opazujejo v naravnem okolju (Howlin in Asgharian, 1999).  
V študiji, izvedeni v Združenem kraljestvu na več kot 1200 družinah otrok z MAS, je bilo 8 
% družin diagnosticirano s svojim otrokom ob prvem kliničnem obisku, 40 % pri drugem in 
kar 63 % pri tretjem kliničnem obisku.  
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Več kot četrtina staršev je čakala več kot pet let, preden so dobili diagnozo za svojega 
otroka, zato je 49 % staršev navedlo, da so nezadovoljni z diagnostičnim postopkom (Goin-
Kochel, Mackintosh in Myers, 2006). Raziskave kažejo, da način, kako strokovnjaki družini 
posredujejo diagnostične informacije, dolgoročno vpliva na odnos staršev, stres in strategije 
spopadanja s stresom (Hutton in Caron, 2014). 
 
Kishore in Basu (2011) poročata, da so matere v Indiji zaskrbljene zaradi svojih otrok do 
2,2 leta starosti, približno 6 let pred postavitvijo končne diagnoze. Vedenja, ki so jih opazili 
starši, so bili regresija govora, slab kontakt z očmi, stereotipno vedenje, pomanjkanje 
pozornosti; to so opazili pri starosti 2 let. V večini primerov se klinični simptomi pri otrocih 
pojavijo med 1,5 in 2 letoma, prva stvar, ki jo starši običajno opazijo, je moten spanec, 
kasneje pa agresivnost, hiperaktivnost, stereotipno vedenje, prehranjevalne navade in 
zakasnjen govor (Bhat idr., 2014). Motnja avtističnega spektra se običajno pojavi z drugimi 
motnjami in jo je pogosto težko ločiti. Štirje starši v raziskavi poročajo, da ima  njihov otrok z 
MAS še druge motnje, kot so motnje govora, senzorne motnje in ADHD. Te motnje 
raziskovalci navajajo kot najpogostejše poleg MAS (Carlsson idr., 2013). Poleg MAS in 
vedenja, ki staršem povzroča stres, so tu še samopoškodovanje, izbruhi jeze in obsesivno 
kompulzivno vedenje (Shawler in Sullivan, 2017).  
 
Udeleženci so se na postavitev diagnoze odzvali različno. Večina jih je reagirala z 
negativnimi čustvi, kot so šok, razočaranje, stres, strah, krivda, nemoč, eden udeleženec je 
izjavil, da je bil na to že pripravljen, drugi pa, da sploh ni vedel, kaj je MAS. Obdobje po 
diagnozi je za starše posebej težko in stresno obdobje, ker jim primanjkuje informacij 
(Samadi, McConkey in Kelly, 2012).  
 
Starši, ki so prej sumili in preučevali literaturo, so bili bolj pripravljeni kot tisti, ki so 
zanikali, vendar so tudi oni bili razoračani ali šokirani. Družinske reakcije so lahko odvisne od 
njihovega lastnega razumevanja avtizma in od tega, kako so z njimi strokovnjaki, ki so 
diagnosticirali otroka, delili informacije. Velikokrat strokovnjaki uporabljajo izraze, ki jih 
družine ne razumejo in vodijo do zmede staršev (Osborne, McHugh, Saunders in Reed, 
2008). Nekateri starši lahko sebe krivijo za MAS pri otroku, ker menijo, da so prenesli 
“okvarjene” gene (Perepa, 2013). 
 
Udeleženci so potrebovali več časa, da so situacijo sprejeli zaradi različnih čustev, ki so 
bila prisotna po diagnozi. Nekateri udeleženci so nekaj časa zanikali dejstvo, da imajo otroka 
z MAS. Takoj, ko so udeleženci opazili drugačno vedenje otroka, so začeli raziskovati, kaj bi to 
lahko bilo, brali literaturo, iskali knjige ali po spletu, kar vodi k lažjemu spoprijemanju z 
diagnozo, pozitivnejšemu odnosu do MAS in zmanjšanju krivde med materami otrok z MAS 
(Samadi, McConkey in Kelly, 2012).  
 
Družine, ki že prej sumijo, da se z njihovim otrokom dogaja nekaj nenavadnega, občutijo 
olajšanje ob postavitvi diagnoze. Takšne družine vidijo diagnozo kot pot do številnih storitev 
in podpore tako za otroka kot zase (Perepa, 2013).  Nerazumevanje, kaj se z otrokom dogaja, 
je za starše težka situacija. Zaradi nevednosti se lahko starši počutijo krive, taki občutki lahko 
posledično povzročijo težave v družini in tudi socialno izolacijo (Midence in O'Neill, 1999). 






Podpora udeležencem po postavljeni diagnozi MAS  
 
Vsi udeleženci poročajo, da so prejeli neko obliko podpore. Večina podpore, ki jo dobijo, 
se nanaša na prijatelje, partnerje in organizacije, ki jih otrok obiskuje (šola/vrtec, skupnost), 
manj podpore pa udeleženci dobijo od družine. Nekaj udeležencev pravi, da jim intervju 
zaradi olajšanja veliko pomeni.  
Starši v intervjuju poročajo, da dejstvo, da imajo otroka z MAS vpliva na celotno družino, 
postavitev diagnoze vpliva na družino in lahko spremeni dinamiko družine (Perepa, 2013). 
Udeleženci poročajo, da gredo s svojim otrokom, ki ima MAS povsod; na praznovanja, 
rojstne dneve, obiske. Partner, partnerica ali drugi otroci se pogosto počutijo prikrajšani za 
skupne družinske dejavnosti, ker starši večino časa preživijo z otrokom z MAS, pozabijo pa na 
ostale družinske člane, ki se počutijo prikrajšani za občutke zadovoljstva in sreče (DeGrace, 
2004). 
 
Starši poročajo, kako so se odzvali bratje in sestre in kaj vse so morali spremeniti in 
prilagoditi v družini. Njihovo življenje je otežila diagnoza, tako družinsko kot čustveno (Bayat, 
2007). Štirje starši poročajo, da imajo še enega otroka. Vsak družinski član se na nek način 
žrtvuje v korist otroka z MAS in za celotno družino (DeGrace, 2004). Njihovi drugi otroci, 
normativnega razvoja, so se odzvali na različne načine. Možno je, da je reakcija sorojencev 
odvisna od njihove starosti, starejši težje sprejemajo dejstvo, da imajo sorojenca MAS kot 
mlajši (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd in Dowey, 2009). Bratje in sestre, rojeni pred otrokom z 
MAS, imajo drugačne izkušnje kot tisti, rojeni pozneje. Vsak član družine mora posvetiti 
dodaten čas, trud in pomoč. Čeprav številne družine poročajo o izzivih, s katerimi se soočajo, 
številne družine poročajo tudi o močni vezi med družinskimi člani (Bayat, 2007). Pravijo, da 
so se zaradi težkih in drugačnih razmer tako bratje in sestre kot celotna družina še bolj 
zbližali in da je takšno skupno delo pripeljalo do več razumevanja ter močnejših odnosov 
(Bayat, 2007).  
 
Udeleženka, ki ima še mlajšega otroka, pravi, da se pri otroku pogosto pojavi 
ljubosumje, morda zato, ker se nekateri bratje in sestre počutijo nevidni v svojem 
družinskem kontektsu, saj se otroku z MAS posveča veliko pozornosti, nekateri pa menijo, da 
morajo svoje brate in sestre z MAS doseči na način, da bodo v vsem najboljši (Fisman, Wolf, 
Ellison in Freeman, 2000). Starši ne poročajo o čustvenih ali vedenjskih težavah svojih drugih, 
normativno razvijajočih otrok. Hastings idr. (2005) trdijo, da se to zgodi, ker matere nerade 
poročajo, da njihovi otroci brez motenj na kakršen koli način trpijo. Tako matere ne bodo 
poročale o vedenjskih težavah svojih drugih otrok, zato lahko tudi trdimo, da je strpnost 
mater otrok z MAS zaradi izkušenj z vedenjskimi težavami otroka z MAS veliko večja kot pri 
otroku brez motenj.  
 
Raziskovalci predpostavljajo, da imajo bratje in sestre otrok z MAS težave, vendar o 
težavah premalo poročajo, ker jih starši glede na problematično vedenje otroka z MAS ne 
doživljajo kot problematične. Udeleženci poročajo, da so sorojenci pogosto negativni do 
otroka z MAS, ker starši večinu časa preživijo z njim, se mu bolj posvečajo in mu namenijo 
več energije. Sorojenci menijo, da niso deležni enake pozornosti staršev kot otrok z MAS in 
se pogosto počutijo, kot da jih starši ne obravnavajo enako in da imajo nižje standarde za 
otroka z MAS (Macks in Reeve, 2006). Udeleženec v intervjuju poroča, da njegovega 
normativno razvijajočega otroka moti, ko mora opravljati veliko gospodinjskih opravil, ker 
starši večino časa preživijo z otrokom z MAS in nimajo časa (Macks in Reeve, 2006).  
33 
 
Udeleženci v intervjuju ne poročajo o težavah z drugimi otroci, raziskovalci pa trdijo, da 
ti otroci kažejo višjo stopnjo socialne kompetentnosti in pozitivnega vedenja (Macks in 
Reeve, 2006). 
 
Udeleženci so na splošno zadovoljni s podporo, ki jo prejmejo, podpora zmanjšuje stres 
in depresivno razpoloženje (Benson in Karlof, 2008). Glede iskanja pomoči in podpore 
udeleženci dajejo različne odgovore, vendar jih je več zadovoljnih. Vsi starši pravijo, da so 
najprej poiskali pomoč pri strokovnjakih. Kasneje, ko so otroku postavili diagnozo, so 
povedali, da se o tem lahko pogovarjali le s partnerjem, nekateri samo s prijateljem, drugi pa 
sploh niso imeli podpore, prijatelje so celo izgubili. Zaradi tega družine nerade delijo skrbi z 
drugimi zaradi strahu pred obsodbo (Goin-Kochel, Mackintosh in Myers, 2006). Nekateri 
udeleženci pravijo, da je družina bila v veliko oporo, drugim pa družina sploh ni bila podpora, 
zato je ena glavnih skrbi staršev po diagnozi, kako deliti informacije z drugimi družinskimi 
člani in prijatelji (Nissenbaum, Tollefson in Reese, 2002).  
 
Večina udeležencev trdi, da se njihovo socialno omrežje sploh ni spremenilo, vendar se 
nekateri starši lahko odločijo, da bodo zmanjšali interakcijo z drugimi družinami, ker imajo 
otroka z MAS (Perepa, 2013). Nekateri udeleženci poročajo, da so ostali brez prijateljev in s 
tem brez pomembne podpore, zaradi česar se lahko čutijo osamljene, ker njihovi prijatelji ne 
razumejo MAS (Perepa, 2013). Udeleženci v intervjujih poročajo, da imajo dovolj podpore s 
strani partnerjev, prijateljev, družine, kar družini z otrokom z MAS pomaga pri pozitivnem 
pristopu k življenju in jim pomaga, da se počutijo manj pod stresm in imajo pozitiven odnos 
do življenja (Cassidy, McConkey, Truesdale-Kennedy in Slevin, 2008).  
 
Udeleženci niso bili zadovoljni s storitvijo, ki so jo imeli pred diagnozo. Pomanjkanje 
informacij za starše otrok z MAS dodatno prispeva k njihovem stresu, tesnobi in negativnim 
občutkom do otroka (Bilgin in Kucuk, 2010). Zdaj, ko imajo diagnozo, so vsi udeleženci 
zadovoljni s storitvami, ki jih prejemajo. Kot težavo pri organizacijah navajajo, da jih je 
premalo in da morajo nekateri starši otroka voziti precej daleč na terapije. Niso imeli težav 
pri iskanju ustrezne organizacije za terapije, čeprav je to drugi največji vzrok stresa pri starših 
otrok z MAS (Gray, 2003). Vsi udeleženci pravijo, da jim pomagajo skupnosti in druge 
organizacije, ki koristijo njihovemu otroku in da je pri otroku mogoče opaziti velik napredek. 
Na kratkoročne in dolgoročne rezultate programov zgodnjega poučevanja vpliva izobrazba 
staršev. Rezultati programov posledično vplivajo na duševno počutje staršev in delovanje 
družine kot celote (Osborne, McHugh, Saunders in Reed, 2008). Udeleženci poročajo, da vsi 
otroci hodijo v navadno šolo z asistentom za podporo pri učenju. Hodijo v šole, ki so jih 
obiskovali tudi njihovi sorojenci, ki so blizu doma in sprejemajo otroke z MAS. Poznavanje 
šole staršem veliko pomeni in starši zaradi nje občutijo olajšanje ter manj stresa (Cassidy, 
McConkey, Truesdale-Kennedy in Slevin, 2008). 
 
Doživljanje težav  
Starši otrok z MAS doživljajo višjo stopnjo stresa kot starši normativnih otrok ali otrok z 
drugimi motnjami (Abbeduto idr., 2004). Tudi udeleženci trdijo, da je zanikanju in šoku po 
diagnozi sledil občutek stresa. Nekateri trdijo, da o tem sploh niso želeli razmišljati, počutili 
so se šibke, pojavilo se je vprašanje, zakaj ravno oni, čutili so krivdo, čeprav raziskovalci višjo 
stopnjo stresa pripisujejo številnim negativnim otrokovim vedenjem, ne pa sami motnji 




Poleg stresa so udeleženci kot reakcijo na diagnozo navedli jok, strah, motenost, slabo 
voljo in skrbi na splošno, zlasti skrbi za prihodnost. Starši v raziskavi, ki so jo izvedli Cassidy, 
McConkey, Truesdale-Kennedy in Slevin (2008), stresu pripisujejo tudi druge vzroke, na 
primer, skrb za prihodnost, ne najdejo časa za preživljanje s partnerjem in drugimi 
družinskimi člani, finančne stiske, kar so tudi navedli udeleženci v moji raziskavi.  
 
Ena izmed težav, ki povzročajo stres, o katerih poročajo udeleženci v raziskavi, je 
usklajevanje časa in dela. Starši  pogosto želijo najti ravnovesje med družinskimi zahtevami in 
zahtevami na delovnem mestu (Weiss, Wingsiong in Lunsky, 2014). MAS običajno vpliva na 
kariero mater. Morda je to eden od razlogov, zakaj se domneva, da je raven stresa, ki jo 
doživljajo očetje in matere, lahko drugačna (Osborne, McHugh, Saunders in Reed, 2008). Ta 
vzorec ni reprezentativen za preverjanje teh dejstev, saj imamo enega udeleženca moškega 
spola, vendar študije kažejo, da obstajajo razlike v tem, katere značilnosti otroka povzročajo 
stres pri materah in katere pri očetih; tako so matere bolj zaskrbljene zaradi značilnosti MAS 
in invalidnosti svojega otroka, očetje pa zaradi neprilagojenega vedenja njihovega otroka z 
MAS (Hastings idr., 2005).  
 
S prihodnostjo udeleženci večinoma povezujejo občutek straha in šolanje otroka z MAS. 
Ta postopek ni zaskrbljujoč samo za otroke, temveč tudi za njihove starše. Čeprav udeleženci 
v raziskavi ne poročajo o težavah pri iskanju šole, je to lahko tudi vir stresa in ena od težav, s 
katero se pogosto srečujejo starši otrok z MAS (Gray, 2003). Večino udeležencev skrbi šola, 
kako bo njihov otrok funkcioniral, kako se bo razumel z drugimi otroci zaradi težav v socialni 
interakciji in komunikaciji. Zaradi teh simptomov lahko otoci težje sodelujejo v igri ali v 
interakciji z drugimi (Perepa, 2013). Starši, kjer otroci že hodijo v šolo, se bojijo, ali bo otrok 
lahko nadaljeval običajni program v nadaljnjem šolanju in če bo lahko samostojen, ko bo 
starejši. Udeleženci pravijo, da se bojijo razmišljati o prihodnosti. V raziskavi, ki jo je izvedel 
DeGrace (2004), starši poročajo, da družine z MAS ne morejo sanjati o prihodnosti, ker se 
bojijo razmišljati o tem, kaj bo prinesla prihodnost. Enega udeleženca skrbi, da bo njegov 
otrok dobil epilepsijo, ko bo v puberteti. Približno 25 % otrok z MAS razvije epileptične 
napade (Bhat idr., 2014). Glede prihodnosti je nekaj udeležencev reklo, da so imeli načrte, ki 
so jih želeli doseči s svojim otrokom, zdaj pa o tem ne razmišljajo več. Ko je otroku 
diagnosticiran MAS, lahko starši doživljajo stres zaradi “izgube življenja”, ki so ga pričakovali 
za svoje otroke, sebe in družino (Martinez-Pedraza in Carter, 2009). 
 
Težave, s katerimi se soočajo udeleženci, in kako se z njimi spoprijemajo  
 
 Med izzivi, s katerimi se soočajo, udeleženci navajajo več negativnih kot pozitivnih. Med 
pozitivnimi stvarmi pri otrocih z MAS so njihove osebnostne lastnosti, široko zanimanje za 
različne stvari, znanje in napredek.  
Udeleženci sprejemajo svojega otroka in tako razvijejo pozitiven odnos do razlik ter se 
naučijo sprejemati otrokove značilnosti (Woodgate, Ateah in Secco, 2008). Vsi udeleženci 
pravijo, da je bilo treba veliko tega v družini prilagoditi otroku z MAS in prilagoditi način 
komunikacije. Družine, ki so dobro prilagodljive in imajo dobro komunikacijo, so bolj 
pozitivne do družinskega člana z MAS (Bayat, 2007). Med pozitivnimi izkušnjami starši 
navajajo tudi, da je lažje sprejemati različne stvari, čutijo veliko ljubezni in se bolj cenijo kot 
družina. To se verjetno ne bi zgodilo, če ne bi imeli otroka z MAS, zato starši na življenje z 
otrokom z MAS gledajo kot na neprecenljivo izkušnjo (Altiere in von Kluge, 2009). Udeleženci 
so izboljšali svoje osebne lastnosti, kot so potrpljenje, sočutje in sprejemanje drugih.  
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Kot negativne izkušnje vsi udeleženci navajajo neprimerno vedenje in izbruhe otroka, 
večinoma jezo, jok, kričanje, težave, stereotipno vedenje, težave pri komunikaciji, težave v 
novih situacijah z istimi ljudmi. Skrb za otroka z MAS je težka in zahtevna, ker situacijo 
otežujejo pomanjkanje verbalne komunikacije, izbruhi jeze in agresija otroka (Midence in 
O'Neill, 1999). Čeprav pogosto kažejo željo po prijateljstvu in srečevanju z ljudmi, njihove 
želje ovirajo njihovi nerodni pristopi in neobčutljivost za občutke drugih ljudi. Izbruhe jeze 
pogosto pripisujejo nezmožnosti razumevanja namenov in čustev drugih, ki lahko vplivajo na 
otroka, da ne razume neizrečenih družbenih pravil. To lahko pomeni, da se včasih otroci z 
MAS zdijo nesramni ali poredni in so zaradi svojih težav krivično obsojeni.  
 
Med negativnimi izkušnjami udeleženci navajajo tudi stigmo, ki so jo doživeli od drugih. 
Raziskave poročajo, da drugi ljudi menijo, da so starši odgovorni za otrokovo problematično 
vedenje. Poudarjajo, da je družbi zelo težko reči, kaj je MAS, ker gre za “neviden” in ne 
telesni problem. Posledično imajo starši občutek, da niso dobri starši, drugi jih včasih 
opisujejo kot nezainteresirane starše, kar je le še en vir stresa za starše otrok z MAS. Takšni 
občutki ustvarjajo tesnobo v družinah z otrokom z MAS (Kocabiyik in Fazlıoğlu, 2018). 
Pomembno je, da otrokom pomagamo razviti ustrezne socialne veščine, da lahko 
sodelujejo v družbi (Perepa, 2013). Zaradi negativnih stvari udeleženci navajajo, da so bili 
pogosto pod stresom, niso vedeli, kaj naj naredijo, ker so jih drugi ljudje gledali in obsojali. 
Pomembna posledica povečanega znanja o MAS in njenih vzrokih je, da so starši sposobni 
preprečiti stigmo, ki so jo doživljali od drugih, kar je samo po sebi lahko še en vir stresa 
(Samadi, McConkey in Kelly, 2012). Kot negativno izkušnjo udeleženci v intervjujih navajajo, 
da so težko razumeli svojega otroka. 
Ker imajo slabo intuicijo in nimajo spontane prilagoditve, se vedenje otrok z MAS opira 
na formalistična pravila vedenja. Kot trdijo udeleženci v intervjujih, je večina pri vzgoji otroka 
z MAS stroga in pravi, da jim je na tak način lažje. Otroki z MAS lažje upoštevajo stroga, 
kratka in jasna pravila (Bhat idr., 2014). 
 
Večina udeležencev poroča, da so terapije, ki jih obiskuje njihov otrok, daleč in da jim to 
povzroča stres, ker morajo usklajevati delo in terapije. Diagnoza je pri skoraj vseh močno 
vplivala na njihovo finančno stanje. Terapije so drage in tudi to je en od vzrokov stresa 
(Cassidy, McConkey, Truesdale-Kennedy in Slevin, 2008). Problem je v tem, da so terapije 
zelo daleč od družin, ki jih potrebujejo, in to je tudi eden od razlogov, zakaj diagnoza MAS 
















Omejitve raziskave in predlogi za nadaljnje raziskovanje  
Omejitve moje raziskave se nanašajo na majhen vzorec. Rezultati so dobljeni preko 
kvalitativne analize in čeprav sem se trudila objektivno definirati kode, so rezultati 
subjektivne narave. Da se izognemo subjektivnosti pri kodiranju, bi bilo smiselno dvojno 
neodvisno kodiranje.  
Kljub trudu, da bom objektivna, lahko že način spraševanja vpliva na način odgovarjanja 
in tako sem lahko nehote vplivala na vsebino odgovora. Prav tako lahko vprašanja, ki sem jih 
zastavila v intervjuju, odražajo moja stališča in večjo usmerjenost v težave kot v pozitivne 
smeri.  
Intervjuje sem izvajala v prostorih skupnosti, ko je otrok bil na terapiji, čeprav smo bili v 
prostoru sami, ni bilo mogoče zagotoviti, da bi izvajanje intervjujev potekalo popolnoma v 
miru in tišini. 
Omejitev raziskave je tudi v tem, da sem raziskavo izvajala v času trajanja epidemije 
koronavirusa. Z udeleženci sem se dobila, ko so njihovi otroci bili na terapiji v skupnosti. 
Mislim, da veliko staršev ni hotelo sodelovati v raziskavi zaradi strahu pred okužbo z virusom. 
Na tiste, ki so sodelovali, je lahko situacija vplivala na druge načine. To bi lahko posredno 
vplivalo tudi na rezultate oziroma na način, kako poročajo. Veliko otrok v času epidemije ne 
hodi na terapije in je to tudi razlog manjšega števila udeležencev.  
Ker so opisane izkušnje udeležencev iz vzorca raziskave, rezultati niso posplošljivi na širši 
populaciji. Kot predlog za nadaljnje raziskovanje izpostavljam povečanje vzorca. V raziskavo 
bi lahko vključili približno enako število udeležencev obeh spolov in primerjali rezultate.  
Kljub vsem omejitvam menim, da imajo ugotovitve moje raziskave uporabno vrednost 
na področu raziskovanja staršev otrok z motnjo avtističnega spektra, saj ni veliko raziskav, ki 
se nanašajo na težave, s katerimi se soočajo starši teh otrok. Prav tako je uporabna vrednost 
raziskave boljše spoznavanje staršev, spoznavanje težav in razumevanje težav, na podlagi 
katerih lahko naredimo oziroma načrtujemo podporne delavnice za starše, izobraževanja za 




V magistrskem delu sem raziskovala, kako delujejo družine z otrokom z motnjo 
avtističnega spektra. Težave, s katerimi se starši največ soočajo, so težave pred diagnozo 
MAS, otrokovo vedenje oziroma simptomi MAS. Prihod otroka z MAS spremeni družinsko 
rutino, zato družine po postavitvi diagnoze delujejo dobro, čeprav se je dinamika v vseh 
družinah spremenila in so se vsi družinski člani morali prilagoditi novi situaciji.  
Starši dobijo podporo družine in prijateljev, ki jim veliko pomeni, kar zmanjša stres. Vsi 
starši so zelo zadovoljni s storitvami, ki jih dobijo v organizacijah, ki jih otrok obiskuje.  
Starši nimajo težav z otrokovim šolanjem, prav tako nimajo težav z iskanjem terapij in 
organizacij, ki jih otrok obiskuje. Problem je, da so terapije drage in daleč družinam, ki jih 
rabijo, prav tako je težava v usklajevanju terapij in dela. Starši so najbolj obremenjeni in 
čutijo strah pred otrokovo prihodnostjo, ki vpliva na njihovo duševno zdravje.  
Na psihično zdravje staršev vpliva tudi vedenje otroka in obdobje pred postavitvijo 
diagnoze, ko starši še ne vedo, kaj se dogaja. Pogosto se ne zavedamo, kako težko je vzgajati 
otroka s posebnimi potrebami in kako lahko stresorji negativno vplivajo na zdravje staršev. 
Kot je dejal eden udeleženec, ko imamo zdravega otroka, se ne zavedamo vsega, kot če 
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Priloga 1. Demografski podatki 
Pozdravljeni,  
delam raziskavo, ki poteka na Oddelku za psihologijo Filozofske fakultete, Univerze v 
Ljubljani pod vodstvom izr. prof. dr. Roberta Mastena, spec. psih.  svet. Raziskavo je podprla 
tudi Skupnost za avtizem Pogled, ki želi na tak način priti do boljšega razumevanja 
problemov staršev in jim omogočiti podporo. Raziskava vam bo omogočila, da podelite 
izkušnje in težave, s katerimi se soočate pri vzgoji otroka. Prvi del so demografski podatki, s 
katerim boste prejeli tudi obveščeno soglasje, ki se nanaša na anonimnost podatkov, 
sodelovanje v raziskavi in pridobivanje rezultatov raziskave, drugi del raziskave bo intervju. 
Cilj je s pridobljenimi podatki olajšati vaše težave in težave Skupnosti za avtizem Pogled, s 
katerimi se soočate.  
 
Hvala za vašo pripravljenost na sodelovanje,  
Josipa Krsnik, študentka 2. letnika 2. stopnje psihologije 
 
Prosim vas, da odgovorite na par vprašanj, s katerimi bom pridobila pomembne splošne 
informacije o vas in vašem otroku. Informacije mi bodo pomagale pri razumevanju vaših 












Koliko let je star otrok? Odgovorite samo s številko.  
 
                                    let 
 
Koliko ste stari vi? Odgovorite samo s številko.  
 
                                    let 
 
Koliko je vaš otrok bil star ko so mu postavili diagnozo motnjo avtističnega spektra?  
 
                                    let 
 





Ali ima vaš otrok postavljeno še kakšno drugo diagnozo? 
 
o NE 
o DA, dopišite kaj ___________________________ 
 
Ali imate še otrok?  
o Nimam drugih otrok 
o 1 
o 2 
o 3 ali več 
 
Kakšna je vaša stopnja izobrazbe? 
 
o Osnovna šola ali manj 
o Srednja poklicna ali strokovna izobrazba 
o Srednja splošna izobrazba 
o Višja izobrazba  
o Dodiplomska  
o Podiplomska  
 
Kakšen je vaš zakonski stan?  
 
o Poročen/a  
o Ločen/a 




Kakšen je vaš trenutni status?  
 
o Se izobražujem  
o Zaposlen 
o Brezposeln  
o Upokojen  




Če se strinjate s tem, da vas kontaktiram za nadaljnje raziskovanje, ki bo potekalo v obliki 
intervjuja, prosim napišite svojo telefonsko številko __________________________.  





Priloga 2. Polstrukturirani intervju  
Področja, ki jih je vseboval intervju: 
 
 1) Opišite zgodnje obdobje vašega otroka z motnjo avtističnega spektra.  
a. Kateri so bili prvi simptomi, ki ste jih opazili? Koliko let je imel otrok? 
b. Kje ste iskali pomoč?  
c. Kdo je postavil diagnozo? Koliko je bil otrok star?  
 
2) Kakšni občutki/misli so se pojavili, ko ste izvedli za diagnozo?  
a. Kako ste reagirali/vaš partner/partnerica, vaši drugi otroci? 
b. Kako ste se soočili s situacijo? 
c. Ste se pogovarjali s kom o tem?  
 
3) Kako diagnoza MAS vpliva na vašo družino?  
a. Na vaše druge otroke?  
b. Na odnos s partnerjem?  
c. Na finance?  
 
4) Kakšna je vzgoja vašega otroka?   
a. Kaj je pozitivno, kaj je negativno?  
b. Ali obstajajo kakšne težave glede vzgoje? 
c. Kako težave vplivajo na vas? 
 
5) Katere težave imate pri šolanju vašega otroka?  
 
6) Kako se je odzvalo okolje?  
a. Kako je diagnoza vplivala na socialno omrežje otroka? 
b. Vaši prijatelji?  
c. Ali je vaše socialno življenje ostalo enako?  
d. Ali ste zadovoljni s socialno podporo, ki jo imate/bi si želeli več podpore? 
 
7) Kako ste zadovoljni s podporo, ki jo dobite glede otroka?  
a. S strani strokovnjakov in organizacij (katere organizacije)? 
b. S strani partnerja, prijateljev? 
c. Je imate dovolj? 
 
8) Kakšne misli vas obidejo, ko pomislite na otrokovo prihodnost?  
a. Kaj vas skrbi? 
b. Ali imate kakšne strahove/upanja?  
 
9) Kaj vas kot starša otroka z motnjo avtističnega spektra še obremenjuje, česa še 
nismo zajeli s vprašanji?  





Izjava o avtorstvu dela, tehnični brezhibnosti magistrskega 
dela, etični ustreznosti izvedene magistrske raziskave in 
konfliktu interesov  
 Spodaj podpisana Josipa Krsnik izjavljam, da: 
 je magistrsko delo v celoti moje avtorsko delo; 
 je tehnično in jezikovno brezhibno; 
 da je bila raziskava, izvedena v okviru magistrskega dela, etično nesporna in izvedena 
skladno s Kodeksom poklicne etike psihologov Slovenije; 
 pri izvedbi magistrskega dela ni prišlo do konflikta interesov. 
S podpisom navedenih izjav študent prevzema odgovornost za resničnost navedb. 
Ljubljana        Josipa Krsnik  
